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難病に関する社会科学研究は端緒についたばかりであり、とりわけ地域における難病
患者運動の研究は十分になされていない。 
本論文の目的は滋賀県における難病の患者会、滋賀県難病連絡協議会（滋賀難病連）
の 1983 年～2015 年までの患者会の活動記録を歴史的に検討することにある。 
研究方法は、滋賀難病連が発行した機関誌『しがなんれん』や年 1 回開催される定期
総会議案書を中心に、一部役員会資料や介護事業所の関係書類を分析し、滋賀県職員と
滋賀県議会議長に対する聞き取り調査などに基づく。 
研究内容は以下のように大別される。まず地域難病連の歩みを概観したうえで、①滋
賀難病連 30 余年の歴史、なかでも結成に至る経過、滋賀難病連の組織の形成、運動の
展開、近年の課題を時系列に可能な限り整理・詳述すること、②滋賀難病連・滋賀県行
政・滋賀県難病対策推進議員連盟（難病議連）の三者関係における難病患者会・行政・
議会の協働実践に関する課題を明らかにすること、③滋賀難病連の難病相談活動から患
者本人とともに介護者支援が切実な課題であることを示した上で、介護保険・障害福祉
事業の実践における困難さを論じることである。 
本論文の歴史的検討を通じて、これまでの滋賀難病連の運動は難病患者・家族の要望
を受け止め、滋賀県行政に向けて療養環境改善を要望する闘いであったと特徴づけられ
る。こうした滋賀難病連の運動は十分とは言えないまでも着実に進められてきたが、幾
つかの課題がある。第一に滋賀難病連の運動に関して、2014 年に 4 つの難病疾病団体
が脱退または活動を停止したことから運動の継続性が懸念される。この点は運営のあり
方や役員の高齢化、活動資金不足が背景にあると考えられる。第二に、滋賀難病連をめ
ぐる滋賀県行政職員の姿勢の見直しや滋賀県議会との協働の促進が重要だと考えられ
る。第三に、難病患者の働く場の確保と安心して暮らし続けることのできる介護の保障
は切実な要求として社会的に対応しなければならない。 
本論文は、難病患者を孤立させないために始めた滋賀の患者会運動が、働く場の確保
や介護事業の実施によって患者を社会に参加させて、更に住み慣れた家で生活ができる
地域づくりに貢献しうると結論づける。 
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Little has been researched on regional movements by patients of intractable diseases (nanbyo in Japanese). Thus, 
this thesis clarifies the history of the Intractable Disease Association of Shiga (Shiga-nanbyoren) from 1983, the year 
before its foundation, to 2015. The research studied bulletins and internal documents of Shiga-nanbyoren, as well as 
those of the related care service center, and interviewed staff of Shiga Prefecture and the chairperson of Shiga 
Prefecture Assembly. The thesis first outlines the development of regional groups for intractable diseases. Then 1) it 
studies the development of Shiga-nanbyoren in chronological order, focusing on the background before its foundation, 
the formation of its organization, the development of the movements, and issues it faces in recent years, 2) it clarifies 
the relationships among Shiga-nanbyoren, the administration of Shiga Prefecture, and the group of Shiga Prefecture 
Assembly members (nanbyo-giren), to discuss the importance of collaborations among different positions, then 3) it 
discusses the issues in realizing long-term care insurance and welfare business for disabled people and patients of 
intractable diseases, and argues the importance of supporting care-takers in addition to patients themselves. The 
movement of Shiga-nanbyoren has been the struggles of collecting needs from patients and their family, and 
demanding them to the municipal administrations to improve the environment for their care. Shiga-nanbyoren's three 
decades of movement has certainly made progresses, however, the research finds several issues that, 1) they face 
difficulties to continue their movement with decreasing number of member groups, partly because of the board 
members becoming old and of limited fund; 2) it is essential to have the collaboration with municipal administrations 
and prefecture assembly, and 3) it is crucial to secure workplace and safe living conditions for patients of intractable 
diseases. The research hopes the experience of Shiga-nanbyoren can contribute to improve welfare in other regions. 
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 1 
序章 
 
第 1 節 論文の目的 
本論文では、滋賀県難病連絡協議会（以下、滋賀難病連）1の運動に着目して、運動およ
び活動の歴史を詳述する。筆者は家族の介護体験から滋賀難病連の結成に関わり、ALS 患
者の実姉の介護体験から介護事業の開設にも関わった。本論文は筆者の体験を背景にしつ
つ、滋賀難病連の運動を研究対象として捉える。 
本論文は三つの目的を設定する。第一に、地域難病連の運動を通じて、患者運動の形成
過程を明らかにし、滋賀難病連 30 余年の歴史を明確にすることである。第二に、滋賀難
病連の療養環境改善の運動が滋賀県を相手になされてきたことから、患者会と行政の関係
を考察することである。第三に、日本 ALS 協会滋賀県支部（以下、ALS 滋賀県支部）2の
働きかけによって超党派の滋賀県難病対策推進議員連盟（以下、難病議連）3の結成を踏ま
え、滋賀難病連と難病議連の関係を検討することである。本論文の最終的な目的は、地域
難病連4に共通する課題や特徴を導出して、難病患者運動の発展に寄与することである。 
 
第 2 節 難病の定義 
1970 年 10 月、社会保険審議会は厚生大臣の「医療保険制度の抜本的改正について」の
諮問に「原因不明でかつ社会的にその対策を必要とする特定疾患については、全額公費負
担とすべきである」と答申した（西谷 2006:143）。いわゆる「難病」といわれる特定疾患
が国会で議論になった端緒と思われる。11 月、第 64 回臨時国会で難病対策の国会質疑が
行われた。マスメディアは「難病」を慣用語として使い始めた（西谷 2006:144）。 
1971 年 10 月 12 日、第 66 回国会社会労働委員会で、橋本龍太郎委員は難病奇病対策と
は具体的にどの病気を取り上げるのかと質問した。厚生省公衆衛生局長の滝沢正は「特定
疾患として取り上げるべきではなかろうかと考えておりますものとしてはスモン、ベーチ
ェット、あるいはおあげになりましたカシンベック、それから多発性の硬化症、いわゆる
                                                   
1 1984 年 9 月 9 日、6 難病疾病団体 565 人で「一人ぼっちの難病患者を無くそう」を合言葉に療養環境の改善と患者
交流を目標に全国 26 番目に結成された滋賀県の難病患者会による協議会。 
2 2007 年 3 月 3 日大津市民病院 9 階会議室で ALS（筋萎縮性側索硬化症）患者の療養環境改善と交流を目指して結
成された患者・家族・協力者等による都道府県単位の ALS 患者組織。 
3 日本 ALS 協会滋賀県支部役員が滋賀県議会議長の出原逸三を訪ねて、難病対策推進議員連盟結成を要請した。2008
年 10 月 10 日、滋賀県議会議員 38 名の超党派の議員で結成された。詳細は第 7 章を参照。 
4  都道府県単位の難病疾病団体による連合会。滋賀難病連は地域難病連 26 番目。 
 2 
膠原病、自己免疫性の疾患といわれておりまして、解明が十分できておらない、治療につ
いてもきわめて困難な……これらの不明ないしは治療方法の未確立の疾患に対処してまい
る、こういう考え方でございます」と答えた。厚生省が問題と認識する疾患を特定疾患と
して取り上げる考えが語られている。 
1972 年 8 月 10 日、第 69 回国会社会労働委員会で、小笠原貞子委員はどのように議論
を経て難病を選定したかと質問した。厚生省公衆衛生局長の加倉井駿一は「今回の調査研
究の対象といたしましたのは、医学の専門家からなりますところの特定疾患対策懇談会
（1972 年 6 月発足）におきまして選定されたものを一応対象といたしてございます」と
答弁した。厚生省は｢いわゆる難病とは、原因不明で治療法が未確立である等のある種の疾
病群を漠然と指すものにすぎず、したがって厳密な定義はもとより不可能｣（厚生省五十年
史編集委員会 1988: 953）としている。1970 年代初頭、厚生省の特定疾患の選定は特定疾
患対策懇談会で行われた。 
1972 年 10 月、難病対策要綱が策定された。厚生労働省の難治性疾患克服研究事業5の対
象疾患以外にも多くの疾患が考えられる。難病は 5000 から 7000 疾患あると言われ（『JPA
の仲間』10:18，2009 年 12 月）、多くの難病患者が医療や福祉などの制度の谷間に置かれ
ている。 
第一東京弁護士会人権擁護委員会は「難病は、古くから不治の病とか奇病とかいわれ、
その原因も不明であるから、その治療法もいまだに確立されていない。一口に四〇四病と
か八〇八病とかいわれながら、全体としての正確な患者数は意外と不明である」（第一東京
弁護士会人権擁護委員会 1990:11）と述べる。 
「難病」という概念は制度的な含意が非常に強い。難病患者運動をみるとき、制度のあ
り方やその運用をめぐって行政との交渉や対立などの様々な関係を検討する必要がある。
難病患者運動の歴史を論じるには、全国的な動向だけでなく、地方公共団体と地方の運動
体との関係も考察する必要を示している。 
 
第 3 節 難病患者運動と近接領域の先行研究 
                                                   
5 難治性疾患克服研究事業(臨床調査研究分野)は、症例数が少なく、原因不明で治療方法も未確立であり、かつ、生
活面で長期にわたる支障がある疾患について、研究班を設置し、原因の究明、治療方法の確立に向けた研究を行う
（難病情報センター）。2017 年 4月現在 330 疾患を対象。1999 年 4 月特定疾患調査研究事業を組み替えて特定疾患
対策研究事業を創設、2003 年 4 月特定疾患対策研究事業を組み替えて難治性疾患克服研究事業を創設した。 
 3 
本論文は、日本の患者運動の諸研究に連なる研究である。そのなかでも、1960 年代後半
から 1970 年代に盛んとなった患者運動のうち、難病患者運動に焦点を当てる。 
患者による組織的運動は、結核療養所やハンセン病療養所入所者の運動から始まった
（日本患者同盟四〇年史編集委員会編 1991;東京都患者同盟中央執行委員会 2006）。結核
患者やハンセン病者は施設労働者や革新勢力と連携した運動を展開した。近年、ハンセン
病者やハンセン病療養所に関する先行研究が増えている。ハンセン病政策の変遷を論じた
中田暁子（中田 2002）、ハンセン病者の自治を論じた有薗真代（有薗 2012）、ハンセン病
の医療に焦点を当てた田中真美（田中 2015）などがある。重症心身障害児や筋ジストロフ
ィー児の施設は家族の訴えが与党の支援を得て要求を実現してきた（全国重症心身障害児
（者）を守る会編 1983）。 
1960 年代、結成された疾病別の患者会が難病患者運動の源流である。代表的な患者会は、
1960 年 6 月の日本リウマチ友の会、1963 年 11 月の全国心臓病の子供を守る会、1964 年
6 月の全国重症心身障害児（者）を守る会、1967 年 3 月の全国ヘモフィリア友の会、6 月
の米沢地区スモン患者同盟、1969 年 11 月の全国スモン6の会、1970 年 2 月のベーチェッ
ト病友の会、1971 年 1 月の全国肝臓病患者連合会、6 月の全国腎臓病患者連絡協議会、10
月の全国筋無力症友の会、11 月の全国膠原病7友の会が結成されている。疾病別の患者会
は経済問題や医療問題の改善を目指して中央省庁に働きかける運動を展開した。地域難病
連は、難病対策を地方でも地方公共団体に働きかける必要から生まれた。1960 年代以降、
公害が社会問題として表面化する。 
難病や特定疾患が制度として定着した契機はスモン対策である。スモン患者運動の歴史
や研究については十分になされている状況にはなく、1980 年代の、スモンの会全国連絡協
議会編（1981）が示している患者運動という位置づけが通説となっている。 
                                                   
6 整腸剤のキノホルムによって引き起こされる神経系の中毒性疾患で、世界的規模で発生したいわゆる薬害である。
日本では 1971 年以降、全国の地裁で損害賠償を求める提訴が起こされ、原告総数 7500 人にのぼる空前の大型薬
害訴訟となった。1977 年、東京地裁が国と製薬会社の責任を認めた和解案を提示。1996 年に最終原告の和解が
成立（阿部康二 2007:87）。 
7  1942 年、病理学者 Paul Klemperer(1887-1964)が提唱した新しい病気の考え方。病気は特定の臓器に起こるとす
る「臓器病理学」が支配的で、病気の診断は臓器の病変に基づいた。Klemperer は、全身性エリテマトーデスの
ように多数の臓器が同時に障害され、病変の中心を特定できない病気があることに気づいた。綿密な病理組織学
的検索によって全身の「結合組織」が病変の主座であり、しかも「フィブリノイド変性」という病理組織学的変
化が共通して見られると示して「膠原病」(Collagen Disease)と命名した。
（http://www.kuhp.kyoto-u.ac.jp/~rheum/kougennbyou.html、2015.8.9） 
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1970 年代、疾病別の患者会も難病を掲げて都道府県単位の連合組織である地域難病連を
結成する。地域難病連の先行研究はまだ少なく、始まったばかりである（長 1978; 前田
1982; 葛城 2009;葛城 2010; 葛城 2011; 葛城 2015; 日本難病・疾病団体協議会 2016）。 
1972 年 10 月、政府は難病対策要綱を制定した。難病政策の先行研究には、患者会と政
策参加を論じた衛藤幹子（衛藤 1993）、膠原病患者の福祉施策を論じた堀内啓子（堀内 
2006）、医療費の公費負担の形成を論じた渡部沙織（渡部 2015）などがある。他方、難病
政策からはずれた疾患の先行研究には、スティーブンス・ジョンソン症候群（SJS）患者
のジェンダーの困難を論じた植村要（植村 2011）、腎臓病患者の人工透析と公費負担の
開始を論じた有吉玲子（有吉 2013）、複合性局所疼痛症候群（CRPS）患者の支援を論じ
た大野真由子（大野 2012）、血友病者の患者運動を論じた北村健太郎（北村 2014）など
がある。4 月、全国難病団体連絡協議会（以下、全難連）8が結成された。1975 年 3 月、8
道府県の地域難病連が地域難病連第 1 回全国交流会を開催した。その後、年 1 回の交流会
が開かれ、共通の要求に基づいた全国的な運動がなされる。 
滋賀難病連の難病患者運動は、スモンの患者会や膠原病の患者が滋賀県庁へ患者会の活
動助成金の要請に始まる。滋賀難病連は新年度予算編成前の 9 月頃に要望書を知事宛に提
出し、翌年 3 月、文書回答を受け取ってきた。知事に提出する要望書は、滋賀県の担当者
の考え方によって改善することもあれば、今後は口頭回答と通告を受けたこともある。 
1986 年 6 月、全国患者団体連絡協議会（以下、全患連）の解散後、地域難病連連絡会
とともに日本患者・家族団体協議会（以下、JPC）9の発足が難病運動の大きな転機である。
2005 年 5 月、全難連と JPC が合流し、日本難病・疾病団体協議会（以下、JPA）が組織
された。 
滋賀における難病患者運動は、滋賀難病連と滋賀県の関係に影響され、患者や家族は対
応に苦慮した。しかし、2008 年に滋賀難病連と滋賀県という二者関係から、滋賀難病連と
滋賀県、難病議連という三者関係への変化という転機を迎える。端的に言うならば、滋賀
難病連は交渉の糸口を重層的にもったのである。詳細は第 6 章で論じる。 
                                                   
8 1972 年 4 月に結成された全国難病団体連絡協議会（全難連）は、病気の啓蒙、病気の原因究明と治療法の確立、
研究所の設立、公費医療の拡充、定期通院費の保障、入院受入体制の確立、生活保障の確立等々と、幅広い難病
対策を求めて政府や関係官庁と交渉をすすめ、社会保障制度審議会などにも難病患者の実態を訴え、実現に努力
した（長宏:1978）。  
9 日本患者・家族団体協議会（JPC）は 8 年間の準備を経て、1986 年 6 月 15 日に発足した。加盟予定は 18 地域難
病連と 13 疾病団体の 10 万人（JPC の仲間:1986:1）。2005 年 5 月 29 日、JPC と全難連が合併して JPA が誕生
した。 
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2001 年、滋賀難病連は特定非営利活動法人（以下、NPO 法人）の認証を得た事業とし
て、難病患者の働く場の確保と難病患者を支援する介護を手掛けた。2002 年に難病患者の
働くしがなんれん作業所の開所である。2010 年、滋賀難病連の ALS 滋賀県支部が NPO
法人 ALS しがネット（以下、ALS しがネット）による介護事業を開設した。難病患者は
家族介護の負担が精神的にも重いことが多い。 
難病患者の療養生活では、家族介護や地域生活が重要な論点となる。家族介護の先行研
究は数えきれない。家族介護をジェンダーや差別の視点から検討した要田洋江（要田 
1999）、要田を批判的に継承して主観的家族を論じた土屋葉（土屋 2002）、知的障害者
の父親に積極的にインタビューを行った中根成寿（中根 2006）、息子による老親介護を論
じた平山亮（平山 2017）などがある。ほかに、藤本文朗と津止正敏が男性介護者の声を集
めて編集した書籍がある（藤本・津止編 2003）。本論文で論じるように、難病患者の家族
介護の現場では男性介護者は特別な存在ではない。また、若年介護者の最先端の現場であ
り続けている。 
地域難病連や滋賀難病連は、患者や家族の要望を実現するために、地域で療養環境の改
善の運動が続いている。以上、言及した先行研究を踏まえて、本論文の学術的意義を述べ
る。 
本論文の学術的意義は、地域に根差す難病患者運動の具体的事例として滋賀難病連を取
り上げて詳細に論じたことである。さらに、滋賀難病連の独自の取り組みの考察によって、
広く難病患者運動や地域の実践に示唆をもたらすことである。 
 
第 4 節 論文の構成 
第 1 章では、地域難病連の活動から JPA の結成までの経緯を確認する。早期に結成され
た北海道難病連や京都難病連は、全難連や全患連10、地域難病連連絡会に大きな影響を与
えた。『地域難病連連絡会ニュース』（以下、地難連ニュース）11と『全難連会報』を主な
資料とする。 
                                                   
10  1975 年 11 月、日本患者同盟、全国国立療養所ハンセン氏病患者協議会、全国心臓病の子供を守る会、全国交通
労働災害対策協議会、全国 CO 中毒患者協議会、鉛中毒患者会、全国腎臓病患者連絡協議会、互療会など 8 団体
が加盟。全患連の結成は、正式には 1975 年 11 月だが、実際は高度経済成長で健康破壊がすすみ、逆に医療の後
退がはじまる 1964 年 12 月に準備会が発足、以来 11 年間、学習会、交流会など統一行動を定期的に重ねてきた。
（長宏 1978:182-183） 
11 1975 年 3 月 23 日、東京で開かれた第 1 回地域難病連の全国交流会の報告を第 1 号に 1984 年 10 月 30 日第 33 号
まで 10 年間、伊藤たておを中心に『地域難病連連絡会ニュース』が発行された。 
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第 2 章では、一人ぼっちの難病患者が自らの患者会の結成を決心してから、様々な出会
いから異なる難病患者が集結して、滋賀難病連が形成される経緯を詳述する。 
第 3 章では、滋賀難病連の基礎形成の 8 年間を述べる。滋賀腎協の協力のもと、滋賀県
との交渉を開始し、日本の医療・福祉と患者運動を考える全国交流集会を開催した。 
 第 4 章では、滋賀難病連が経験を積んで展開した 6 年間を論じる。補助金増額にともな
う各患者会への配分問題、保健所の統廃合の反対運動、難病患者の医療費負担の問題を取
り上げる。 
 第 5 章では、滋賀難病連の中心的役割を担ってきた滋賀腎協の脱退や滋賀県との関係が
新たな困難に直面した 10 年間を述べる。 
 第 6 章では、2008 年度以降、滋賀難病連と滋賀県の関係が大きく変化したことを述べ
る。滋賀県が提唱する「協働」概念および新たな関係の成立過程を述べる。 
 第 7 章では、難病患者の家族介護の問題を軽減するために、滋賀難病連の日本 ALS 協
会滋賀県支部が介護事業に取り組んだ事例を述べる。 
 終章では、近年の難病をめぐる動向を確認したのち、本論文の到達点と限界、残された
課題を述べる。難病患者運動における障害者の権利条約の具体的な実現に向けた課題を述
べる。 
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第 1 章 地域難病連の歩み 
 
第 1 節 はじめに 
1972 年 3 月、政府が難病対策要綱を制定した年、最初の地域難病連が富山県で結成さ
れた。2014 年 7 月現在、40 以上の都道府県で地域難病連が活動している。2005 年 10 月、
JPA の加盟団体は 52 団体、参加人数 309,012 人の日本最大の患者会組織と会報『日本難
病・疾病団体協議会』創刊号にある。2016 年 4 月、JPA 結成 10 周年記念号である『JPA
の仲間――患者運動の歴史』には 2016 年 3 月現在 86 団体（準加盟 21 団体を含む）26 万
人と記されている。加盟する地域難病連は 37 道府県、準加盟団体は認定 NPO 法人アンビ
シャス（沖縄）と NPO 法人新潟難病支援ネットワークである。JPA 結成時から参加人数
は 49,000 人ほど減っている。このほか、JPA に加盟していない埼玉・東京の地域難病連
を含むと 40 を超える都道府県に地域難病連が存在する。 
本章では、地域難病連の組織の拡大や強化、全難連・全患連との組織連携等、地域難病
連の活動過程を取り上げて、JPA 初代代表で北海道難病連の伊藤たておら難病患者運動の
主要人物の言動から難病患者運動が目指した方向性を考察する。 
 
第 2 節 地域難病連の最初期 
都道府県の地域難病連の結成より前に疾病ごとの患者会が誕生する。長宏は『患者運動』
（長 1978: 179）にて、1972 年 4 月に全難連が東京進行性筋萎縮症協会、ベーチェット病
友の会、肝炎の会、全国筋無力症友の会、全国腎臓病患者連絡協議会1（以下、全腎協）、
全国精神障害者家族連合会、多発性硬化症友の会、再生不良性貧血の患者を守る会、全国
脊椎披裂（二分脊椎）症児者を守る会、全国パーキンソン病友の会、なるこ会、脊椎小脳
変性症友の会、あせび会など 13 団体で結成されたと述べる。 
1978 年当時、患者会の全国組織は全難連と全患連があった。全難連は、1976 年 4 月の
第 2 回総会まで運営委員会が総会を代行していた（『ぜんなんれんかいほう』4:1，1976
                                                   
1  一般社団法人全国腎臓病協議会（略称：全腎協）は、すべての腎臓病患者の医療と生活の向上を目的として、1971
年に結成した腎臓病患者の患者会組織です。（結成当時の名称は「全国腎臓病患者連絡協議会」）設立以来、全腎協
は全国の腎臓病患者の代弁者として行政・医療団体へ要望を申し入れるなど、医療や福祉に関する問題提起や政策
提言を行ってきました。また、早くから臓器移植の普及啓発活動にも力を入れてきました。現在、全国の会員数は
約 9 万人で、日本最大の患者会といわれています。2014 年 4 月に法改正に伴い「一般社団法人 全国腎臓病協議会」
となりました。全腎協ホームページ(http://www.zjk.or.jp/about/profile/index.html 2015.8.9) 
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年 5 月）。第 2 回総会は事実上の再建総会だった。全腎協が再建に大きな役割を果たした
（長 1978: 181）。 
全患連は 1975 年に結成され、1978 年当時日本患者同盟、全国国立療養所ハンセン氏病
患者協議会、全国心臓病の子供を守る会、全国交通労働災害対策協議会、全国 CO 中毒患
者協議会、鉛中毒患者会、全腎協、互療会など 8 団体が加盟している（長 1978: 182）。 
他方、地域では 18 の都道府県で地域難病連が結成されて活動していた。1974 年頃から
地域難病連の連絡組織として全国地域難病連連絡会（地域難病連連絡会） が組織され、活
動の経験を交流して学びあった。1978 年 4 月に開催された「ゆたかな医療と福祉をめざ
す全国患者･家族集会」は連絡会の活動から生まれた。前田こう一2は『難病の海に虹の橋
を――立ちあがる人工透析者･難病者たち』で地域難病連の結成を述べている。 
 
地域難病連が、始めてわが国の患者運動に登場してきたのは 1972 年 3 月（昭和 47
年）である。かのイタイイタイ病発生で有名な富山県で始めて結成された。その年の
10 月に大阪、東京で、11 月に愛知で結成されている。翌年の 73 年（昭和 48 年）に
は、和歌山（1 月）、埼玉（2 月、障害者と難病者団体の連絡協議会として）、北海道
（3 月）、岐阜（9 月）、と続ぞくと結成された。私たちの京都難病連が結成された 1974
年（昭和 49 年）には、長野（2 月）、群馬（8 月）、京都（8 月）と結成され、1975
年には福島（1 月）、岩手（3 月）、兵庫（12 月）で結成された。 
現在（1981 年 4 月）は全国 24 都道府県で難病連が組織され、準備中のところを含
めると 27 都道府県となり、患者運動の中で、次第に重要な一角を占めるようになっ
て来ている（前田 1982: 209）。 
 
後に、地域難病連連絡会の事務局を北海道難病連内に置いたが、規約等は設けていない。
伊藤たてお3が編集した『地難連ニュース』4は加盟団体への連絡のために、1984 年 10 月
の第 33 号まで発行された。『地難連ニュース』は地域難病連に関わる課題を中心に不定期
に発行された。地域難病連の活動は、滋賀難病連の結成や活動に深く関係する。 
                                                   
2 1928 年 8 月香川県に生れる。1949 年広島高等師範学校（現広島大教育学部）文科第 3 部卒。1976 年明治鍼灸柔整
専門学校卒・同年 12 月開業。京腎協名誉会長。元京都難病連代表理事。1989 年 1 月 22 日亡くなる。 
3 1945 年生まれ。1959 年重症筋無力症発症。1972 年全国筋無力症友の会北海道支部を設立。1973 年北海道難病団
体連絡協議会を設立 1986 年日本患者・家族団体協議会設立に参加。2005 年日本難病・疾病団体協議会結成初代代
表。 
4 現在、『地難連ニュース』はウェブサイト「日本の患者会」で公開されている。  
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1975 年 12 月 1 日、全難連結成から約 3 年後に『全難連会報』第 1 号が発行された。『全
難連会報』は難病患者の闘病生活の悩みや要望に紙幅を割いて患者や家族に寄り添った構
成である。 
本論文では、地域難病連や全難連の活動を論じるにあたって、当時の『地難連ニュース』
や『全難連会報』等を基礎的な参考資料とする。次節では、本章の基礎的な資料である『地
難連ニュース』と『全難連会報』について述べる。 
 
第 3 節 『地難連ニュース』と『全難連会報』 
1973 年頃、北海道難病連は地域難病連の交流を提唱して、大阪、東京、埼玉の各都府県
の地域難病連に呼びかけた。1975 年 3 月 23 日、第 1 回地域難病連交流会5が東京都新宿
区全国療育センターで開催された。京都･大阪･長野･富山･埼玉･北海道･岩手（準備会）の
6 道府県の地域難病連と 1 結成準備会の 16 名が参加している。伊藤は議長として議事を進
行した（前田 1982-220）。伊藤は『地難連ニュース』第 1 号に地域難病連と全難連との関
係を述べている。 
 
全難連は疾病別による全国団体の加盟によるもので、いわば、縦の組織である。我々
は、地域の情報交換等を主な目的とした横の組織と考えたい。今後一致できる点や、
協力して行うことによって効果の発揮できる問題があれば、その時点で考えたい。今
後双方ともに前進･発展できる方向を探っていきたい。全難連と対立する組織とはしな
い。（『地難連ニュース』1:3、1975 年 3 月） 
 
伊藤が全難連とは対立する組織としないとあえて表現するところに伊藤の思いが察せられ
る。 
伊藤は「今の時期の全難連は人事や組織拡大に目を奪われずに冷静に自己点検を行い、
その結果を国民に発表し、それから各地の難病連に呼びかけるべき」とし、「地域難病連と
全難連について、各難病連のお考えも、ぜひ寄せていただき、ニュースを通じて討論を行
いたい」と締めくくる。全難連の動向に関心を寄せる伊藤と地域難病連、全難連の連携へ
の模索が読み取れる。 
                                                   
5  1975 年 3 月、地域難病連第 1 回全国交流会が開催された。その後 JPC が結成される 1986 年 6 月まで、全国交流
会を継続的に開催した。 
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1975 年 5 月 25 日、全難連と地域難病連連絡会との初めての懇談会（全難連・地域難病
連連絡会懇談会）が港区東京都障害者福祉会館で開催された。当日参加した団体は、多発
性硬化症友の会・全国膠原病友の会・全国腎臓病患者連絡協議会・肝炎の会・ベーチェッ
ト病友の会・福島・大阪・埼玉・福井県心身障害児社会福祉連合会の 9 団体である。当日
書記を担当したベーチェット病友の会笹崎裕の会議の報告書に、今後の運営についての確
認事項の一番目に「全国の難病団体の組織と言うより、集まりとして、合同の懇談会を持
つ事に、全体として賛同された」としている。（『地難連ニュース』3:6-7、1975 年 7 月）
初めての合同の懇談会は、難病団体の組織化よりも、懇談の場をもつということでまとめ
られたようだ。 
1975 年 9 月 27 日、第 2 回地域難病連交流会が千代田区平河町都市センターホテルで開
催され、京都・大阪・富山・埼玉・北海道・岩手・和歌山・岐阜・都難連が参加した。 
翌 28 日、同所で全難連・地域難病連連絡会懇談会が開かれ全国膠原病友の会・多発性
硬化症友の会・全国筋無力症友の会・肝炎の会・東京都筋萎縮症協会・全国腎炎ネフロー
ゼ児を守る会・全国腎臓病患者連絡協議会・全国精神障害者家族連合会が出席している。
『地難連ニュース』第 5 号によると「全参加者が話し合いに重点を置きたい」として「正
式な記録係を置かずに」議事が進行した。全難連の様々な困難な問題や医療福祉協会につ
いて話し合われ全体の雰囲気として「全難連・地難連の 2 つの運動が必要」で「お互いに
補足し合い、支援、協力の関係を強める必要がある」と総括した。（『地難連ニュース』5:3-4、
1976 年 1 月）『全難連会報』第 1 号では次のように述べる。 
 
懇談会では、医療福祉協会問題と全難連との関係など、全難連への質問や批判など
も出されたが、同時に難病患者運動の全国組織として全難連が積極的な役割を果たす
ことを期待する声も、各地の代表からだされた。特に国や地方自治体の財政危機がい
われ、医療の荒廃が指摘されている今日、全国の難病患者の団結した運動の必要性が
一致した認識としてだされた。そして、夫々の独自の運動の前進の中で、再びこのよ
うな機会をもつことを約束して散会した。（『全難連会報』1:2，1975 年 12 月） 
 
今回の懇談会は、全難連・地域難病連連絡会が夫々の運動の前進の中で、次回の懇談会
をもつことを約束している。 
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『地難連ニュース』には各地の地域難病連の活動報告がある。1976 年 3 月、第 6 号に
京都難病連のベーチェット病患者の入院拒否問題が掲載されている。前田は「治療の見込
みのない難病者が、重篤な状態に陥ったとき、国立の病院がその医療を保障しないで、ど
こに医療を保障するところがあろうか」と問い、「具体的ケースの解決の是非の中でこそ、
地域難病連の真価が問われなければならない」と論じる。前田は全腎協の会議で上京した
際、全難連に支援を要請した。3 月 29 日、前田は、全難連役員のベーチェット病友の会会
長村田、膠原病友の会佐藤、全腎協平沢とともに、厚生省難病対策課課長と国立病院課課
長補佐に対して、入院拒否問題の交渉をして「実情を調べて検討する」と約束させた。4
月 6 日、京都国立病院から京都難病連に入院を拒否されたベーチェット病患者を入院させ
ると連絡があった（『ぜんなんれんかいほう』4:7、1976 年 5 月）。京都難病連の取り組み
は、小さな難病団体の要望を地域難病連として取り組んだ地域難病連ならではの意味のあ
る運動であった。次節では、地域難病連の組織化の困難を一瞥する。 
 
第 4 節 地域難病連運動の模索 
1976 年 7 月 9 日から 11 日の 3 日間、第 3 回地域難病連連絡会交流会が京都教育文化セ
ンターにて開催され、京都、東京、埼玉、富山、福島、兵庫、大阪、岐阜、北海道、秋田
（準備会）の 10 都道府県団体延べ 59 名が参加している。第 1 日目の各地域の活動報告と
問題提起の後、討議が進められた。（『地難連ニュース』9:1-5、1976 年 7 月）は 5 ページ
にわたって第 3 回交流会を報告している。報告では「三日間にわたる非常に困難な条件の
中で行った討議とそれによって生まれた確認事項を作成することができたことは、全国の
難病運動を飛躍的に前進させ、社会保障運動に難病の分野を参加させる大変貴重な成果」
と評価する。交流会では緊急の課題と要求を列挙したアピールが採択された。今後の地域
難病連の方針として 6 項目のうち、2 番目に「難病患者の要求の請願、署名運動を全難連
と共に全国的にとり組めるよう検討する」、3 番目に「全難連へ、この集会の内容を伝える
と共に、厚生省へ同行の上、地難連の活動を伝える」が決定した。全難連との話し合いは
次のように報告されている。 
 
地難連交流会終了後、確認事項に基づき、東京の全腎協事務局に、全難連の代表委
員である小林氏と佐藤（エミ子）氏を、伊藤が代表して訪問し、地難連交流会の内容
と確認事項をお伝えし、今後の活動などについて意見を交換しました。その意見の交
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換の中では、共同の行動、あるいは、2 月の交流会の成功に向けて、もっと具体的に
行動が提起されれば、全難連も可能なところから、共に行動したい、というお話があ
りました。中でも、我々の要求と現状をまとめた請願署名運動は、共同で行える最も
基本的な活動ではないか、全難連宛に、文書で要請があれば至急検討したい、とのこ
とでした。交流会でもこの話は若干出たのですが、具体的には話を進められませんで
した。しかし、全難連との話合いの中では、今私たちにできる最も基本的であり、か
つ意義の大きい、そして各地域で充分に取り組むことができる大切な取組みではない
かと感じました。その署名を携え、署名に伴うカンパを交通費に利用して、2 月の交
流会へできるだけ大勢で参加するのはいかがでしょうか。皆様のご意見をお寄せくだ
さい。（『地難連ニュース』9:4、1976 年 7 月） 
 
伊藤が交流会の確認に基づき全難連の代表委員を訪ね話し合いの結果、請願署名運動を
全難連は要請があれば検討すると前向きな対応に、伊藤は地域難病連連絡会も取り組みた
いとの内容である。 
第 3 回交流会で採択されたアピールは、地域難病連運動が困難に突き当たったときの原
則となる。1976 年 9 月の『ぜんなんれん会報』第 6 号に「地域難病連連絡会第 3 回交流
会ひらく 10 県 59 名が参加」を掲載している。 
1977 年 2 月、『地難連ニュース』第 10 号が前号から半年以上をおいて発行された。北
海道難病連の提案に多くの難病連の賛同を得た。全難連や全患連と協議して、3 月 12 日か
ら 3 月 13 日、埼玉県蓮田市の黒浜筋ジス訓練センターにて、第 4 回交流会と全国集会準
備会の開催が決定した。議題の一つに「全国行動（集会）準備会について」が挙げられた。
1977 年 5 月、『地難連ニュース』第 11 号は、第 4 回交流会で「全国行動（集会）準備会
について」討議した結果、再度地域難病連連絡会のあり方を至急討議しなければならない
と、第 5 回交流会の議題に上げるなど地域難病連の組織化の困難が伝わる号である。 
 
第 4 回交流会と全国の患者団体集会の準備的会合の呼びかけは、それ自体は多くの
方々にお集まりいただけたものの、私ども、地域難病連の歩調がそろわず、充分な意
思の統一を図ることができませんでした。そのことから派生した様々な問題を討議し、
再度地域難病連連絡会のあり方を至急討議しなければならない、ということで、今回
の交流会の開催を呼びかけることになった次第です。また、第 4 回交流会においては、
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「地難連を、そろそろ一つの組織として確立する必要があるのではないか」とか「全
難連との組織的な連携を明らかにする必要があるのではないか」「自治体をどう動かす
か」などということも第 5 回交流会で論議するべきだ、との意見が出されています。
……「京都交流会のアピールを前提として」また 3 月 13 日のアピールを踏まえて、
皆様の熱心な参加と討議によって、運動の一層の前進と発展を願いたいと思います
（『地難連ニュース』11:1、1977 年 5 月）。 
 
伊藤は第 4 回交流会では意思統一を図ることができず、再度地域難病連連絡会のあり方を
討議しなければならないと第 5 回交流会を呼びかけている。 
1977 年 6 月 18 日から 19 日、第 5 回交流会がホテル江戸川で開催された。秋田難病団
体連絡協議会の竹埜英一、埼玉県障害難病団体協議会の笠原通正、北海道難病団体連絡協
議会事務局長の伊藤から、第 4 回交流会の感想や意見が述べられた。伊藤は、貴重な会議
で結論が出なかったことを申し訳なかったことと京都交流会のアピールについて充分な認
識を持っていなかったと述べている。 
1978 年 3 月、『地難連ニュース』第 12 号は 10 ヶ月ぶりの発行である。そのため、冒頭
で「地難連ニュースの発行が大変遅れ、申し訳ありません」と述べている。地域難病連連
絡会の全国交流会から生まれた「ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者・家族集会」が地
域難病連として統一して取り組むことができなかった。京都交流会を評価したあとだけに、
難病患者運動の困難が察せられる。困難にあっても全難連との組織統一を論議すべきとの
意見も出されている。 
 
第 5 節 ゆたかな医療と福祉をめざす第 1 回全国患者･家族集会の意義 
1978 年 4 月 2 日、ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者･家族集会が全難連や全患連、
14 地域難病連が中心となって、東京都勤労福祉会館で開催された。京都難病連は集会成功
のために、患者・家族集会京都実行委員会を組織して、署名・募金活動や支持署名カンパ
を集めた。参加者は目標 500 人を上回る患者団体 52 団体 773 人が参加して熱気に溢れ、
国会請願署名 21 万人、募金 600 万円が寄せられた。6 
5 月 15 日の『ぜんなんれん会報』第 13 号は「ゆたかな医療と福祉をめざして 全国患
者･家族集会成功裡に開く 39 団体、773 人が参加」と取り上げている。『ぜんなんれん会
                                                   
6 集会は『あかあかと命の火をもやしつづけて――京難連 10 年のあゆみ』に記録されている。 
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報』が集会に紙幅を割いたのに比べて『地難連ニュース』はほとんど触れなかった。全難
連が積極的に組織を挙げて取り組まれたのに比して、地域難病連は統一して取り組めなか
ったからであろう。 
 
  昨年 6 月から 10 か月近くにわたって全国の患者、家族団体によって準備がすすめ
られてきた「ゆたかな医療と福祉をめざす――全国患者・家族集会」は、4 月 2 日、
東京都勤労福祉会館ホールで開催されました。この集会には、賛同 52 団体のうち 39
団体から 7 百人近い患者、家族が参加し、看護師、ケースワーカー、労働組合など医
療、福祉に関心をもつ多くの関係者も加わって、主催者の予想をはるかに超える 773
人が会場をうめつくしました。（『ぜんなんれん会報』13:1-3，1978 年 5 月） 
 
ゆたかな医療と福祉をめざす第 1 回全国患者･家族集会は主催者の予想をはるかに超え
る参加者で成功したと「ぜんなんれん会報」は報じている。それに引き換え集会前の 3 月
14 日『地難連ニュース』は地域難病連として統一して取り組むことができなかったと述べ
ている。難病患者運動の困難な一面ではないか。前田は著書で次のように述べている。 
 
支持団体は結局、全国で 660 団体個人となり、自治体、各政党政派、労働組合、医
療機関、住民自治会、友好団体など、広汎な国民各層にわたった。まさに「国民的支
持のもとに国民運動として展開する」という当初の目的は、ほぼ完全に達成されたと
いって良かった。患者団体、家族団体がこれほど大規模に結集して、強弱の格差はあ
ったにせよ、国民的支持を求めて大きく足並みを揃え、運動に立上がったのは、患者
運動・医療運動にとって始めてのことであった。（前田 1982: 247-248） 
 
 『ぜんなんれん会報』は年間 5～6 回発行され、毎号 1～2 ページを「寄せられた手紙か
ら」コーナで患者・家族の声を紹介している。『地難連ニュース』は年間 2～3 回発行され、
主に全国交流会の呼びかけに充てられ、交流会の結果報告はまれに掲載している。全難連
の活動が、全患連とともに大蔵省や厚生省、両省大臣との折衝、交渉などに取り組まれて
いる。地域難病連連絡会は地域難病連の活動が都道府県を主な相手としており全国交流会
が唯一の交流の場となっている。 
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第 6 節 地域難病連活動の困難時の助っ人――前田こう一と伊藤たてお 
1980 年 12 月、『地難連ニュース』第 17 号全文を引用する。伊藤は、前田からの至急の
連絡と意見として寄せられた文章を『地難連ニュース』として発行した。活動に行き詰ま
ったのか、伊藤の言葉が全くないのは珍しい。 
 
京都難病連・前田氏より。至急の連絡と意見がよせられています。各県でも、ぜひ
ご検討の上、ご意見をお寄せ下さい。 
12 月 5 日（金）NHK 総合 TV19:27～19:30 京都難病連のことが放映されます。歳
末助け合いの、新しい利用方法として、各県でもご覧ください。 
全国交流会は、どうなったのでしょうか。全難連、全患連も、活動に困難な状況も
出てきています。また、地難連もバラバラな状況にあるのではないでしょうか。国際
障害者年を迎え、しかし、ますます厳しさをます情勢の中で。これではいけないので
はないでしょうか。 
当面、この現状打開のために、各ブロック毎の集会なりを用意する必要があると思
います。（『地難連ニュース』17:1、1980 年 12 月） 
 
 因みに前段のニュースの二日前 1980 年 11 月 28 日発行『ぜんなんれん会報 No.28』の
ページ毎の見出しには、1 ページ国際障害者年東京など各地に推進組織できる、2 ページ
昭和 56 年度政府予算は福祉敵視大蔵大臣あてに要望書を提出、3 ページ障害年金改正をす
すめる会各団体代表者会議無年金者実態調査など方針きめる、4～5 ページ「寄せられた手
紙から」、6 ページ各会が総会、7 ページ「事務局訪問」全国パーキンソン病友の会、8 ペ
ージ加盟団体のうごき・図書の紹介等が掲載されている。 
1981 年 1 月、『地難連ニュース』第 19 号は、前田の地域難病連の活動再開の呼びかけ
から、2 週間後の迅速な発行である。伊藤は、国際障害者年のもと、地域難病連も難病患
者や内部障害者の運動の好機と捉え、盛り上げなければならない。具体的には「署名運動
が全難連だけで取り組まれたとしたら、それは明らかに我々の運動の弱点を国民にさらす
ものであり、かつ、多くの患者の要求と期待を裏切るもの」として第 10 回交流会を呼び
かける一文を寄せている。 
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伊藤は、国際障害者年7と身障福祉法の改正に触れて「日本の法律に対する考え方は、制
限法であるために、必ず制限条項がついて回り、新たなおちこぼし線引きが行われる。従
って、いくらつくっていっても、必ず、また別の新たな問題を派生させる」と述べる（『地
難連ニュース』19:2-3、1981 年 1 月）。身体障害者対策基本法第 1 章総則第 2 条の定義の
拡大と「固定的」の削除、各障害名を削除した包括概念の導入を主張する。全難連から国
会請願署名をともに取り組む申し出も提起する。 
1981 年 3 月、『地難連ニュース』第 20 号は、国際障害者年に患者団体の団結強化と地
難連第 10 回全国交流会の参加を呼びかけた。国会請願署名は「全難連は独自に行動を行
う」と書かれている。次号の『地難連ニュース』で触れられるが、全難連との関係に新た
な困難が発生した。『ぜんなんれん会報』第 30 号に、4 月 19 日に迎える第 7 回総会の活
動報告が掲載されるが、地域難病連との関係に一言の報告もされない。同 3 月、『地難連
ニュース』第 21 号は 全国交流会が終わって 6 日後の交流会報告である。ページ数も最も
多い 8 ページである。充実した全国交流会であったのだろう。 
3 月 21 日から 22 日、全国交流会が東京都内で開催された。北海道、秋田、福島、群馬、
神奈川、大阪、兵庫、埼玉、京都、鹿児島の地域難病連と全難連及び全患連が参加した。
日本福祉大学講師の長宏が講演した。講演に対して「ものごとは現状だけを見るのではな
く、その歴史と経過を見つめていかなければ、その本質の理解、将来の方向を見つけるこ
とができない」という感想がある。交流会は「全難連、全患連も終始この交流会同席参加
したことによって、この交流会は、将来の地域難病連間の交流だけのものとは違った役割
と性格をもった」「地域難病連連絡会は、交流だけではなく、1 つの組織を志向する展望を
もって活動を強化していくことが確認された」と総括している。   
第 9 回全国地域難病連交流会以降の情勢と経過のなかで、3 月に東京で全国患者家族集
会実行委員会の幹事会が開かれたが、「様々な状況のなかで、それはそのままの状況で停滞
してしまった」と全難連の国会請願署名に触れて「署名行動の提起がもたらした様々の現
象を教訓として、全国の患者運動の連帯の方向を明らかにしなければならないと考える。
それは、私たちの責任であり、多くの患者･家族への義務ではないだろうか」とまとめてい
る。前田は身障者福祉法の改正に「諸外国に比べて障害者とは何か、のとらえ方がまちが
っているために「障害範囲を非常にせまく限定してしまっている」。したがって、その結果
                                                   
7 International Year of Disabled Persons:IYDP 障害者等に関する世界規模での啓蒙活動と国際的行動のために国連
が設定し 1981 年に展開された国際年。（社会福祉用語辞典ミネルヴァ 2004） 
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として「障害福祉対策にしても、対象にならない障害者を大量に生み出している」という
ことであります」（『地難連ニュース』21:7-8、1981 年 3 月）と述べる。日本の障害概念に
対して、伊藤は「固定的」と指摘し、前田は「限定的」と指摘する。伊藤や前田は、固定
的あるいは限定的な障害概念によって「おちこぼし線引き」が行われ、障害者福祉の対象
にならない障害者の発生を問題視する。 
11 月、『地難連ニュース』第 22 号は、第 2 次臨調第 1 次答申案に言及して、現下の情
勢認識の重要性を強調する。地方自治体に第 2 次臨調路線8に毅然たる態度をとるよう要求
し、全国患者･家族集会を上回る予算削減反対の大統一行動を緊急要請した。前田が運動の
方向を示して、伊藤が第 11 回全国交流会への参加を呼びかけて連携した。12 月、前号の
2 週間後に『地難連ニュース』第 23 号は発行された。行政改革や第 2 臨調という福祉切り
捨ての論調が強まるなか、患者運動の方向性が問われた。12 月 2 日の北海道難病連の訴え
は以下である。 
 
国際障害者年に世論も私たちの目もうばわれ、大きく活動力を注いでいる間に、第
2 臨調行革を軸とする福祉切捨ての準備は着々と進められ、やがて私たちに大きな嵐
となっておそいかかろうとしています。 
この福祉切り捨ての路線は、現実の一つ一つの問題だけではなく、長期的な展望の
中ですすめられようとしています。 
その現われの一つが、小学校教科書の中から「おおきなかぶ」と「かさこじぞう」
を排除しようとした事件です。“力を合わせて一つの目的に向かう”ことと“いたわり
の暖かいこころ”を示している、この二つの物語がいけないということは、お互いに
助け合う、励ましあうという福祉の基本や私たちのように、困難な状況の中で手をつ
なぎ、団体をつくって問題解決のために運動を行うということを否定することになり
ます。 
                                                   
8 第二次臨時行政調査会は 1981 年 3 月に内閣総理大臣の諮問機関として設置され、1983 年 3 月に解散するまで、5
次にわたる答申を提出した。「増税なき財政再建」の方策を提起するために設置されたものであるが、社会保障、
社会福祉、地方自治、行政制度、公営企業、農業、教育、中小企業など広範囲にわたる問題についての政策提起を
行い、1980 年代以降の日本の政治･経済・社会に大きな影響を与えた。第二次臨時行政調査会（会長は当時経団連
会長の土光敏夫）の提起した路線は、臨調路線と呼ばれているが、その特徴は、軍事費や経済協力費を聖域として、
減額せず、社会保障や中小企業、農業、教育などの国民の生活にかかわる経費を毎年縮小・抑制し、年金、医療、
福祉、教育などの分野における国民負担を増大させるための制度改革を行ったことにある。（社会福祉辞典編集委
員会編 2003） 
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子供のうちから、これらのことを否定した教育をうけていけばやがて、私たちの国
は受益者負担という発想の間違った意味での“高福祉高負担”の道を歩むことになる
でしよう。“けがと弁当は自分もち”という戦前の姿さえ思い浮かべるに難くありませ
ん。国民は自分達だけの小さな幸せと、他の人はどうなっても構わないという風潮の
なかに、連帯と信頼を失った孤立した状況の中に置かれることになるでしよう。 
この状況に、私たちの患者団体は何をすべきなのでしようか。たくさんの苦しみや
悩みの中から手をつなぎ、私たちの問題が少しでも解決され同じような苦しみをあじ
わう人が一人でも少なくなるように立ち上がった私たちは、この状況を黙ってながめ
ていてよいのでしょうか。 
私たちの呼びかけに応えて、会費を納めて会に集まった会員の患者・家族の方々、
そして私たちを励まし支えて下さっている多くの周囲の方々は、私たちに何を期待し
ているのでしようか。 
全国の患者団体は昭和 52年に大きく集まり、全国患者･家族集会を成功させました。
その後第二回の開催をめざし、いくつかの話合いがすすめられ、いくつかの決議も出
されましたが、実現にいたっていません。なぜなのでしようか。 
全国の各団体にはそれぞれにその成立の経過や歴史、事情の違いをかかえているこ
とは事実です。しかし、一つの団体の中にもその会員は、それぞれの事情も地域も、
経済力も思想・信条も違いながら集まっているのであり、団体の連合会もそれをのり
こえて成立しているのです。 
今、これ以上の結集と団結ができないという理由はどこにもないのではないでしよ
うか。今の時期に、私たちが福祉切り捨ての方向に何の行動も連帯もしなかったとし
たら、私たちは多くの期待と支持を裏切ることになるのではないでしようか。 
私たちは、お互いにどのように違うかを述べ合うのではなく、どのように違いをの
りこえるかについて話し合うために集まるべきだと考えます。 
北海道難病連は、全難連・全患連の共同行動に参加し、実感の中で、全国の患者団
体の大きな連帯の問題を話し合うために全ての地域難病連が第 11 回全国交流会に参
加することを呼びかけます。 
また、この共同行動の間に全難連･全患連諸団体との意見交換の場をご用意いただ
けることを希望します。 
1981.12.2 
 19 
北海道難病団体連絡協議会 
（『地難連ニュース』23:1-2、1981 年 12 月） 
 
伊藤は『地難連ニュース』第 1 号では「全難連は人事や組織拡大に目を奪われずに冷静
に自己点検を行い、その結果を国民に発表し、それから各地の難病連に呼び掛けるべき」
としていた。しかし、地難連第 11 回全国交流会では「全難連・全患連の共同行動に参加
し、実感の中で、全国の患者団体の大きな連帯の問題を話し合うために全ての地域難病連
が第 11 回全国交流会に参加することを呼びかけます」と変化している。伊藤は、全難連
の活動への注文から全難連や全患連の共同行動への参加は、この間の運動実践のなかで生
じた変化と思われる。 
 
第 7 節 全難連・全患連との共同行動に 6 地域難病連が参加 
1982 年 1 月、『地難連ニュース』第 24 号は全文 8 行と短い。第 11 回全国交流会は基本
的な課題の意見交換ができたと評価する。また、地域難病連連絡会として初めて予算折衝
に参加した。 
 
大変に厳しい情勢の中で新しい年を迎えましたが、皆様にはご活躍のことと思いま
す。第 11 回の全国交流会は、参加団体こそ少なかったのですが、基本的な課題につ
いてゆっくりと意見交換をすることができました。また、厚生省･大蔵省への予算復活
折衝も、全難連・全患連との共同行動に地難連として初めて 6 県が参加しました。詳
細は近々お届けします。予算の内容と、国際障害者年の活動に関する全難連の資料な
どが、全難連から送られてきましたので、参考情報としてお届けします。各県で有効
にご利用下されば幸いです。（『地難連ニュース』24:1、1982 年 1 月） 
 
1982 年 10 月、『地難連ニュース』第 26 号には、文責が伊藤である「京都と北海道から
の緊急アピール」が掲載された。「私たちの行動は、今、急を要しています。今号掲載の京
都難病連（前田）・北海道難病連（伊藤）のアピールに、ぜひとも、全国各地の難病連及び
構成団体からの熱烈な反響をお寄せ願いたいと心から切望します」としている。 
 前田と伊藤の連名のアピールでは、日本の難病者児と家族の情勢について一致した認識
を確認した。国際障害者年における難病問題の反映とその意義、第二臨調と福祉の後退、
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第二臨調の医療と難病対策への影響、第二臨調路線は社会的弱者に二重の苦しみを与えな
いか、患者運動・難病運動は、国民運動として発展させなければならない、身体障害者福
祉審議会の答申に対する行動は火急の責務、地域難病連は、全国の患者団体と国民の先頭
となって今すぐに立ち上がらなければならない、である。起草者は前田こう一である。こ
こでも、前田と伊藤が地域難病連連絡会の活動の理論的支柱を担ったことがうかがえる。 
伊藤は『地難連ニュース』第 27 号にて、10 月 4 日に NHK テレビで放送された「医療
費抑制」のニュース解説に対する意見を述べている。同月の『地難連ニュース』第 28 号
では、患者団体の緊急署名行動や全国患者・家族集会実行委員会の緊急開催が訴えられた。
入院時の食費の患者負担の導入に反対する緊急集会を呼びかける。 
11 月、『地難連ニュース』第 29 号は、11 月 23 日、東京都五反田全社連会館にて第 11
回全国交流会が開催された。第 11 回交流会に参加した地域難病連は 6 道府県と少なかっ
た。しかし、論議が相当深められたのか、矢継ぎ早に地難連ニュースが発行された。「地域
難病連は再び立ち上がるときを迎えた」と京都と北海道から緊急アピールが発表され、全
国の難病団体に「熱烈な反響を切望」すると呼びかけた。 
 
第 8 節 起き上がりこぼしの地域難病連運動 
1984 年 1 月、1 年 2 ヶ月ぶりに発行された『地難連ニュース』第 30 号は、第 13 回地
域難病連全国交流会の岡山県での開催予定を伝えた。「医療と福祉の後退の今、私たちは何
をすべきか。私たちの組織問題と課題について、岡山で語りあいましょう」と参加を呼び
かけた。主要テーマとして「①難病連活動（組織・事業など）について、いくつかの県を
モデルに分析し、討議してみましょう。②健保をはじめとする、医療と福祉の後退の状況
の討議。③全国の患者･家族団体が大きく団結するための問題。④各県の活動状況の交流」
が挙げられている。 
6 月、『地難連ニュース』第 32 号は 4 月 28 日から 29 日に岡山市で開かれた第 13 回全
国交流会の報告である。第 13 回全国交流会には北海道、福島、群馬、埼玉、岐阜、静岡、
京都、大阪、兵庫、宮崎の各組織と滋賀（準備会）、日本患者同盟など約 60 名が参加して
いる。第 13 回地域難病連全国交流会の総括として「今年 11 月には全国の患者運動の結集
と、情報センター的な役割も含めた、ナショナルセンターづくりについて、大規模な話合
いの場をつくろうと計画しています。……ゆたかな医療と福祉をめざす、全国患者･家族団
体連絡会から送られてくるニュースなどに留意され、患者と家族のために、さらに頑張り
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ましょう」と書かれ、11 月 24 日から 25 日に愛知県労働者研修センターで日本の医療･福
祉と患者運動を考える全国交流会（仮称）を「みんなの団結で、今日の状況にふさわしい
強固な組織づくりをめざし、全国的な話合いを」と呼びかける。 
ナショナルセンターとは労働組合の全国中央組織にならって難病患者家族の全国組織
を指していると思われる。地域難病連や疾病団体が団結して全国的な難病患者家族の統一
組織ができれば、難病患者の療養環境の改善の運動がいっそう有効になる。地域難病連の
運動は結成と解散、活動の生成と停止を繰り返しながら前進する起き上がりこぼしのよう
な運動と言える。 
 
第 1 項 滋賀難病連の発足 
1984 年 10 月、『地難連ニュース』第 33 号は、「滋賀県難病連の発足、日本の医療･福祉
と患者運動を考える全国交流集会、第 13 回地難連全国交流会」の報告である。9 月 9 日、
滋賀難病連が結成された。全国で 29 番目9である。伊藤は「地域難病連ぬきには、我国の
医療・福祉問題とは正面から対決できない時代となっています。私たちの地域難病連活動
は……患者運動の最も先進的で、かつ基本となるものに成長していかなければならない」
と述べている。 
『地難連ニュース』は第 33 号で終了した。伊藤は「私たちの運動に関わる人々も大き
く増え、また数多くの交替もありました。この機会に新たに活動に参加された人たちに、
この 10 年間の運動の流れを知っていただきたいと考え、10 年間の地難連ニュースをまと
めてみました」と『地域難病連交流 10 年のあゆみ』を刊行した。第 1 回交流会には 6 道
府県の難病連が参加したが、1985 年 7 月現在では 27 都道府県に地域難病連が組織されて
いる。伊藤は「10 年前とは比較にならないほど質の面においても量の面においても前進し
た」と総括する。 
伊藤は『地難連ニュース』全号に関わっている。1 年以上発行されない期間もあるが、
その時々に前田の訴えやアピールが登場する。『地難連ニュース』は地域難病連の結成と結
集を常に追求する役割を果たすとともに、最初期は全難連との関係の構築や統一運動の課
題に紙幅を割いている。 
 
第 2 項 日本患者･家族団体協議会の結成 
                                                   
9 当時活動している地域難病連は 25 地域難病連と思われる。滋賀難病連は 26 番目の結成である。 
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ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者･家族集会から 8 年の準備期間を経て、1986 年 6
月 15 日、日本患者･家族団体協議会結成総会が東京･新宿区日本青年会館で開催された。
名称を日本患者･家族団体協議会（略称・日患協）（Japan Patients Council  JPC）とし
て、事務局は東京都内に設置された。日患協は疾病別全国団体および都道府県の患者団体
で構成された。 
結成宣言では「人間の尊厳そして生命の尊厳が全てにわたり、何よりも大切にされる社
会を、と願う私たちの運動は、まさに現在における人間性復権の闘いである」と宣言した
（資料 1）。代表幹事に選ばれた前田は「重篤な状態を奇跡的に脱してリハビリ中の京都の
病院からかけつけたことを報告すると、その意気込みが会場一杯に強い決意となってつた
わりました」と機関誌『JPC の仲間』創刊号に記している。『JPC の仲間』は事務局長の
小林によって発行された。難病の全国組織は、全難連と JPC となった。 
1987 年 3 月、『JPC の仲間』に 17 地域難病連と 13 疾病団体が掲載された。『地難連ニ
ュース』では全難連と地域難病連連絡会、全患連との組織統一を目指す内容が多かったが、
全難連は JPC に参加していない。伊藤は、理由は一切不明として当時を振り返った。 
 
当時全難連は二人代表制でした（全腎協の小林さん、あせび会の佐藤さん）。代々
木上原の北海道第 2 事務所という宿泊施設で、それまでの総括として、全難連代表の
小林さん他と全患連代表の長さん他、地域難病連代表の伊藤他が集まり、夜遅くまで
合同について話が進められ、おおむね合意を確認して翌朝を迎えました。ところが朝
になって、全難連が昨夜緊急の役員会を開催し、小林さんの代表を解任したというこ
とと、このたびの合同には加わらないことを決定した、ということでした。色々と協
議の結果、全難連抜きにでも合同することになり、全患連は解散し、「日本患者・家族
団体協議会（JPC）」を発足させることとなりました。全難連はいつかは必ず合流して
くる、という見通しも確認しました。（2015.8.25 筆者と伊藤とのメール） 
 
『JPC の仲間』には 1 月 17 日から 18 日に東京全社連会館で開かれた第 3 回幹事会で、
次回全国交流集会の第 1 候補地として滋賀県、第 2 候補地として福島県が選ばれた。1988
年 11 月 21 日から 22 日の開催が話し合われた。（3 月 29 日及び 30 日の第 4 回幹事会） 
 
第 3 項 滋賀で全国交流集会開催 
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1988 年 7 月 8 日から 9 日、北海道東京第二事務所での JPC 常任幹事会の様子が『JPC
の仲間』第 14 号に掲載された。11 月 19 日から 20 日、JPC 全国交流集会が滋賀県大津市
にて、宿泊者 150 名、参加者 200 名の規模で開催が決定した。集会テーマは在宅医療で、
記念講演は日野市地域ケア研究所所長の木下安子に依頼した。滋賀難病連は JPC 事務局と
ともに、実行委員会を組織して準備に注力した。日本の医療・福祉と患者運動考える全国
交流会’88は、JPC 全国交流会の過去最高の約 200 人が参集して熱気ある集会となった。 
1989 年 1 月、『JPC の仲間』第 16 号は 10 ページを同交流会の報告に充てている。伊藤
に結成間もない滋賀難病連で開催した理由を訊ねると「たぶん滋賀難連がしっかりしてい
ると思ったからでしょう。また、京都、大阪、兵庫と近畿圏の難病連がしっかりしている
のですが、大阪が開催を引き受けたがらなかった、ということや石川などの北陸や岐阜な
どからの参加についても考慮されたかと思います。それと最も大きなインパクトは、当時
琵琶湖を囲むという「抱きしめて琵琶湖」10があったことへの共感を示すためだったと思
います」と語る（2015.8.25 筆者と伊藤とのメール）。 
1989 年 1 月 22 日午前 10 時 20 分、JPC 結成に尽力した前田が心不全で逝去した。3 月、
『JPC の仲間』第 17 号で前田の逝去が伝えられた。伊藤は「ともすれば社会的視野を失
いがちな私たちの活動にとって、前田さんの情熱と闘志、そしてそれを支える歴史観と広
い社会認識が全国の患者運動に与えた影響ははかり知れない」と偲んだ（『JPC の仲間』
17:2，1989 年 3 月）。 
 
第 4 項 JPC が目指す運動 
1991 年 11 月 17 日、全国患者･家族集会の基調報告で「全国患者･家族集会は、“考える”
交流集会の経験からもう一歩踏み出し、患者自身が“主張と行動”する集会」に位置付け
られた。翌 18 日、“霞ヶ関行進”と銘打って宣伝カーと車椅子を先頭に官庁街を行進して、
道行く人に病気に対する理解や運動への支援を呼びかけた。JPC 初のデモ行進と午後には
厚生・文部・大蔵・建設・運輸・労働の各省同時交渉を行った。両日の参加者は 560 人で
ある（『JPC の仲間』33:1-2，1992 年: 1 月）。 
                                                   
10 「抱きしめて BIWAKO」はびわこ学園の移転費用を捻出するために 1987 年 11 月 8 日琵琶湖一周 235 ｷﾛを 1000
円の参加費を出して手をつなごうと実行委員会で取り組まれたイベント。16 万人が参加し 120,000,000 円が集まり、
60,000,000 円がびわこ学園に寄付された。 
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1993 年 12 月、『JPC の仲間』第 42 号によれば、「健康保険の改悪は絶対やめてほしい」
「入院給食費を健康保険からはずさないで」のゼッケンをつけた 450 人が、11.15 健保改
悪は許さない患者･家族大行動として、78 万署名を持って、デモと集会が行われた。 
1995 年 6 月、9 次にわたる国会請願行動や各省交渉等の行動を経て、総合的難病対策の
早期確立を要望する国会請願書が衆参両院で初めて採択された。（『JPC の仲間』49:1，1995
年 7 月）。7 月 4 日、社会保障制度審議会が 21 世紀の高齢化社会に向け公的介護保険の創
設など社会保障制度の改革を求めた勧告「社会保障体制の再構築」を村山首相に提出した。
1962 年以来、33 年振りの勧告である。9 月 25 日、JPC 常任幹事が厚生省高齢者介護対策
本部を訪問して、老人保健福祉審議会の「新たな高齢者介護システムの確立についての中
間報告」の説明を求めた（『JPC の仲間』50:1，1995 年 10 月）。11 月 11 日から 12 日、
JPC 全国患者・家族集会が北海道札幌市で開催され、小林事務局長が公的介護保障の拡充
を希い、介護保険構想に反対する基調報告を行った。（『JPC の仲間』51:3，1995 年 12 月） 
2003 年 8 月『ぜんなんれん会報』最終頁に「JPC との持続した共同行動の重要性」と
題した記事が掲載されている。 
 
   全国の難病団体は、全難連と日本患者･家族団体連絡協議会（JPC）に組織されてい
る。この両組織が、今回の難病対策の見直しの取組みを通じて、共同行動を展開して
いる。 
   疾病別全国組織6団体の全難連と地域別県組織を含むJPCの連携した運動の重要性
は何か。 
  例えば、今回の 10 月更新では、厚生労働省と都道府県の対応の違いが表面化してい
る。「災害等による所得の著しい変動があった場合の取り扱い」についてみてみよう。 
   疾病対策課と全難連との協議では、「失業や病気の悪化による所得の著しい変動も当
然含む」との考えであった。しかし、この負担軽減を説明文に掲載したのは、たった
6 県。殆どの都道府県が制度変更の概要を把握するのが手一杯、細部までは詰め切れ
ていないのが実情である。しかし、厚生労働省に改善要望を提出しても「国と地方は
対等、最終的には事業の実施主体である都道府県の判断が優先する」との回答。生計
中心者の認定でも「本人申請を基本的に行う」との厚生労働省の考え方だが、実態は、
不必要な重症患者も含め、世帯全員の所得証明の提出が求められる。問題なのは、「重
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症認定が外れる場合があるので」と、都道府県の対応に安易に迎合してしまう国の姿
勢もある。 
   このような事態に、難病対策の拡充を求める患者会はどう対応すべきなのか。この
時に必要なのが、国と地方と連携した取組み、疾病対策課との交渉と共に、都道府県
での取り組みが重要になる。国に向けた運動の到達点を地方に反映させる、逆に地方
の到達点を国への運動に反映させる、情報の交換と交流が重要性を増す。この点から
も全難連と JPC の持続した共同行動は欠かせないものとなっている。（『ぜんなんれん
会報』:24，2003 年 8 月） 
 
1986 年 6 月 15 日、JPC 結成時全難連は前日の夜まで行動をともにするとしていながら
結成には参加できなかった。約 7 年後の 2003 年 8 月、『ぜんなんれん会報』で「全難連と
JPC の持続した共同行動は欠かせない」と述べるように、患者運動のさらなる発展が期待
された。 
2004 年 4 月 3 日、JPC 代表の伊藤は『JPC の仲間』第 75 号に「JPC の取り組む当面
の課題について（雑感）」を寄稿した。全難連の合流、時期の確定と組織、基本方針、規約
の問題を掲げる。全難連と JPC との共催で「2.15 全国患者･家族集会どうなる！医療制度・
難病対策のゆくへ」が開かれた様子も取り上げられた。9 月 9 日、『JPC の仲間』第 76 号
は「JPC 第 19 回総会 要望･意見多数、活発な討議 活動報告･方針などを決める」である。
2003 年度活動報告「全難連との合併」との小見出しでは次のとおり報告されている。 
 
3.28 全国集会から生まれた共同行動は、「11･17 全国患者･家族集会、11･18 難病対
策・小慢対策の将来像を考える集い」「2.17 難病・慢性疾患対策を考える集い」、今年
の「2.15 全国患者・家族集会、2･16 政党との意見交換」へと着実に回数を重ねてい
ます。全難連からは、この共同行動を土台に、「JPC と全難連の合併」をとの申し入
れがあり、今後、検討組織を確立し、検討します。（『JPC の仲間』76:3，2004 年 9
月） 
 
「組織と事務局体制」の項では、「広島難病団体連絡協議会、千葉県難病団体連絡協議
会（準加盟）、熊本県難病団体連絡協議会が加盟し、地難連 33 団体、疾病別全国組織 17
団体、合計 50 団体（290,372 名）」と報告されている。 
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第 9 節 JPA 誕生――全難連と JPC の合流・合併 
JPC の 2004 年度活動方針で全難連との合流･合併の時期まで言及されている。 
 
JPC 発足の経過、全難連と全国患者団体連絡協議会及び地域難病連交流会の三団体
が共同行動と協議を重ねて発足したという経過からみても、合併･合流は当然のことで
す。ぜひとも実現に向けて努力を重ねなければなりません。2005 年春に結成大会又は、
合併の合同総会開催をめざす方向で検討されています。（『JPC の仲間』76:4，2004
年 9 月） 
 
2005 年 5 月 29 日、日本難病･疾病団体協議会（Japan Patients Association、JPA）が
結成された。全難連が結成されて 33 年間、JPC が結成されて 19 年間の活動が、日本のナ
ショナルセンター確立をめざす統一組織が誕生した。結成宣言は次の通りである。 
 
我が国の難病対策が始まった昭和 47 年（1972 年）以来、全国難病団体連絡協議会
（略称全難連）は、この難病対策の充実･発展をめざす活動を続けてきました。 
難病対策を地域に根づかせる役割をになった都道府県難病連の全国交流会と全難
連、そして長期慢性疾患の団体によって結成された全国患者団体連絡協議会（略称全
患連）を中心に全国の患者団体が結集して開かれた「ゆたかな医療と福祉をめざす全
国患者・家族集会」（昭和 53 年 4 月 2 日）を契機として、1986 年（昭和 61 年）に日
本患者･家族団体協議会（略称 JPC）が結成されました。以来、JPC は我が国の患者
運動のナショナルセンターをめざす組織として、難病問題を含め、我が国の医療と福
祉の充実・発展をめざす患者運動として幅広く活動を展開してきました。 
JPC、全難連の両団体は、医療･福祉全般の後退と自己負担の拡大の傾向が強まる中
で、2002 年 3 月 28 日の「国民に負担を押しつける『医療制度改革』反対 難病患者、
障害者、高齢者が安心して暮らせる社会の実現を 3･28 全国患者･家族大集会」の共
同開催以来、共同行動をつみ重ねてきました。 
  私たちは、難病をはじめとする病気や障害の「原因究明と治療法の早期確立」を求
め、患者･障害者と家族が希望をもって、明るい生活、より人間的な生活をおくるこ
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とができる社会を実現するために、医療と福祉、すなわち社会保障の基本的な変革と
発展を求めています。 
   私たちの患者会活動とは①自分の病気を正しく科学的に把握する、②病気に負けな
いようにお互いに励まし合う、③よりよい療養環境をつくるために社会に働きかける、
という「患者会の三つの役割」を基本とする患者･家族自身による当事者運動･患者運
動と定義しています。 
私たちの願いと目的を達成するためには、社会保障の充実と、患者を主体とする医
療の確立が不可欠であり、それを支える平和が必要であると考えています。 
  私たちは、全ての国民がいつでもどこでも必要とする最善の医療がうけられ、病気
や障害による苦しみや困難、差別や偏見を克服し、未来に展望を持つことができ、生
涯を通じて明るく豊かな生活が保証され、人間としての尊厳、生命の尊厳が何よりも
大切にされる社会が実現するようにと願っています。 
ここに新たに発足する私たちの組織は、患者・家族のお互いの励ましと助け合いを
基本とし、自らの体験と努力によって連帯の輪を大きくし、団結を一層固めると共に、
さらに国内で活動を展開している多くの患者･家族団体に広く参加をよびかけ、真に我
が国の患者･家族団体活動（当事者運動）を代表するナショナルセンターを実現させる
ことをめざします。 
2005 年 5 月 29 日 
日本難病･疾病団体協議会結成大会 
（『日本難病・疾病団体協議会創刊号』:2、2005 年 10 月） 
 
1986 年 6 月 15 日 JPC が結成され、難病団体は全難連と JPC の 2 組織となった。①自
分の病気を正しく科学的に把握する、②病気に負けないようにお互いに励まし合う、③よ
りよい療養環境をつくるために社会に働きかける当事者運動・患者運動と定義し、我が国
の患者・家族団体を代表するナショナルセンターをめざすと宣言した。 
2006 年 10 月、『JPA の仲間』第 4 号は「パーキンソン病、潰瘍性大腸炎など「5 万人
を越える疾患」の難病医療費適用範囲見直し」の見出しで、厚労省が 8 月 9 日特定疾患対
策懇談会を開き、難病医療費の対象となっているパーキンソン病、潰瘍性大腸炎を、5 万
人を大幅に上回る疾患として適用範囲の縮小を提案したことに対し、JPA として「予算に
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合わせて対象患者を切り捨ててしまう」厚労省に怒りを覚えると見解を発表し運動を呼び
かける内容となっている。 
2008 年 8 月、水谷幸司が『JPA の仲間』第 8 号に「追い風の情勢を生かし、新たな展
開を今こそ押し出そう」の一文を寄せている。 
 
6 月に開かれた特定疾患対策懇談会は、難治性疾患克服研究事業の対象疾患選定の
しくみを変えて、類似疾患であれば研究班の研究対象に加えていくという方針を採用
し、対象疾患を来年度から一気に 7 疾患増やし、130 疾患とすることを決めました。
さらに、舛添厚生労働大臣は、この難病研究費を来年度予算では 4 倍の 100 億円にす
ると発言し、これはその後の福田内閣の「5 つの安心プラン」のなかに明記されまし
た。……さらに、現在、日本政府は国連で採択された障害者権利条約の批准にむけた
国内法の整備に入っており、来年に迫った障害者自立支援法の見直しの検討について
も、秋頃にはその方向性を固めることになっている。このような情勢のなかで、研究
予算に限定されているとはいえ、厚生労働大臣が難病対策の拡充を発言するなど、今
の情勢は、私たちにとってはまとない「追い風」の状況にあるといえます。（『JPA の
仲間』8:4，2008 年 8 月） 
  
2009 年 5 月 31 日の JPA 第 5 回総会活動報告で「難治性疾患克服研究事業対象疾患の
拡大、大幅な予算増額、特定疾患治療研究事業対象疾患の拡大など、従来にない変化をつ
くりだしたとしている。この変化は、『難病対策・特定疾患対策のあらたな展開を考える（伊
藤私案）』を提起し、多くの関係者の理解と共感の広がりをつくりだしたこと、勉強会での
学習・討議と同時に JPA として厚労省交渉や各政党への協力要請・国会請願行動などを精
力的に取り組んだこと、その結果従来の JPA 活動を上回る幅広い活動や新規疾患の難病指
定を求める運動などと合流しつくりだしたものです」と総括している。活動方針では、「多
く残されている未指定の難治性疾患患者や 20 歳から医療費助成を受けられなくなる小児
慢性特定疾患の患者、B・C 型肝炎などの医療被害・薬害の患者たちの課題の解決は急が
なければならない」と提案した。JPA が提起した「新たな難病対策･特定疾患対策の提案」
（資料 2）はまさにこれらの問題や課題の解決に重要な方向性を示すものになっています」
と位置付けている。2009 年 5 月 31 日提案した「新たな難病対策・特定疾患対策を提案す
る」が動き始めたのは 2009 年 7 月 15 日、厚生科学審議会第 9 回難病対策委員会である。 
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『JPA の仲間』第 9 号には同委員会を傍聴した下垂体患者の会のはむろおとやが報告し
ている。伊藤たておは「新たな難病対策･特定疾患対策を提案する」（旧伊藤私案）を提案
した。伊藤は同委員会の委員でもある。JPA の提案に対し、討論では各委員から賛同意見
がつづき、傍聴者からは「当事者の声が突破口を開いた。風穴を開けた」「狭い特定疾患だ
けが難病じゃないという説明に感銘を受けた」などの感想が寄せられたと報告されている。 
障がい者制度改革推進会議総合福祉部会に JPA から野原正三副代表が参画した。国の障
害者政策は、障害者自立支援法の応益負担を中心に矛盾が表面化し、現行自立支援法の廃
止が確定的となった。政府は、総理を本部長とする障がい者制度改革推進本部を立ち上げ
るとともに、内閣府に「障がい者制度改革推進会議」を発足させ、抜本的な見直しに向け
た、当事者団体･有識者による検討が開始された。（『JPA の仲間』12:5，2010 年 7 月） 
 
第 10 節 おわりに 
 1970 年代、都道府県に地域難病連が誕生した。2014 年 7 月現在、地域難病連は生成消
滅を繰り返しながら、40 道府県（2 準加盟含む）、構成員 30 万人と着実に増加した（『JPA
の仲間』2014）。2015 年 1 月 1 日、難病医療法と改正児童福祉法が施行され、医療費助成
対象疾患は大幅に拡大された。しかし、難病は 5000 疾病から 7000 疾病ほどあると言われ
る。かつて、伊藤が「新たなおちこぼし線引き」と指摘したように、仮に 500 疾病が対象
疾患になっても「また別の新たな問題を派生させる」ことが懸念される（『地難連ニュース』
19:2-3、1981 年 1 月）。 
第 2 章では、地域難病連の一つである滋賀難病連の誕生を論じる。 
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第 2 章 滋賀難病連の結成 
 
第 1 節 はじめに 
滋賀難病連ができるまでに滋賀県内で患者会活動をしていたのは腎臓病とスモン、血友
病の患者会である。本章では現在も活動を続けている腎臓病とスモンの患者会の結成に至
る経過と滋賀難病連が結成に至る経過を述べる。 
 
第 2 節 滋賀難病連の基礎となった三つの患者会 
1982 年から 1983 年頃の県職員は、1970 年代に滋賀県の患者会は、腎臓病、スモン、
血友病の 3 疾患の患者会があったと石井小百合1に話している。 
1971 年 5 月 19 日、腎臓病の患者会は患者家族の集いを経て、9 月 17 日に健康保険滋
賀病院2で滋賀県人工腎友の会設立総会が開かれ、初代会長に多賀町の鳥居秀行、理事 2
名、会員 6 名、顧問に滋賀病院人工腎臓室長の前川冬夫の体制で発足した。滋賀病院の看
護婦であった葛城照美3は「尿毒症で亡くなった高校生の N 君の主治医前川医師が N 君を
救えなかった悔しさを透析実施に向けて強く病院長に働きかけ、1969 年 9 月人工透析を
開始した」と語っている。 
 滋賀県下のスモンの患者運動は京都スモンの会との共闘である。1969 年 6 月頃から京
都スモンの会の準備が進められた。1970 年 9 月 19 日、全国スモンの会京都支部として 36
名（内 13 名は滋賀、福井）参加のもと京都会館で結成総会が開かれた。10 月、全国スモ
ンの会役員会は石川、福井、奈良の会員を京都支部の会員とすることを決定した。会員数
は 51 名であった。4 
 滋賀ヘモフィリア友の会（以下、湖友会）は、1980 年 8 月 25 日に結成され、全国ヘモ
フィリア友の会に所属していた。1984 年 9 月の滋賀難病連の結成からの患者会の一つと
して積極的に活動していた。代表の前田周男は滋賀難病連の結成から副会長を務めたが、
1988 年 8 月 5 日発行の『OTK しがなんれん』に全国ヘモフィリア友の会のエイズ予防法
案に対する「私達の見解」（1988 年 5 月 18 日）が掲載された頃から滋賀難病連に参加す
                                                   
1  滋賀県難病連絡協議会の初代会長。石井は 1973 年当時大阪府に住み、膠原病の患者会の運営に関わっていた。 
1982 年大津市に転入、滋賀県に膠原病の患者会をつくる運動に関わった。   
2 1953 年 5 月、総合病院健康保険滋賀病院として開設された。財団法人滋賀県社会保険協会が経営を受託し、内科・
外科･呼吸器科 50 床で発足した。1969 年 9 月、滋賀県下ではじめて人工透析室を開設している。 
3  筆者の義姉でもある。  
4  後に、石川、福井、奈良は独立した。 
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ることは無くなった。薬害エイズ事件以降、全国ヘモフィリア友の会の活動は停滞止した
（東京 HIV 訴訟弁護団編 2002）。ヘモフィリア友の会の全国的な活動は、2008 年 3 月の
ヘモフィリア友の会全国ネットワークの結成によって再開される。 
次節では、1970 年代の滋賀の腎臓病とスモンの活動を見る。 
 
第 3 節 1970 年代における滋賀の患者会運動 
1971 年 9 月 17 日、健康保険滋賀病院で開かれた設立総会次第に「滋賀県人工腎友の会
の発足に当たって」と題した一文が載せられている。 
 
人工腎臓は腎不全に対する治療法としては、現存する対応的治療手段のうち、最も
強力なものであって、最近わが国においても、その臨床応用に対する一般的関心が漸
く高まってきたのであります。ところが、何分にも歴史が浅いので、治療費や、社会
復帰などに多くの問題があります。先ず、医療費が高いことです。人工腎臓による医
療費は 1 ヶ月 30 万円から 40 万円を必要とするのでありまして、治療は永久的に続け
なければならないのであります。その医療費の負担について、健康保険等の本人の場
合は、保険が全額負担であるが（但し退職した場合、発病から五カ年間は負担ゼロで
あるが、その後は三割なり五割負担が生ずる）扶養家族は五割、国民健康保険は三割
の、それぞれ毎月負担することになります。これがため、家族等の理解がないので負
担が困難という理由で治療を断念し助かる命を捨てるという悲惨な状態が発生してい
るのであります。次には、施設とスタッフの充実です。人工腎臓装置の現状でありま
すが、全国で約 150 施設で約 450 人が血液透析を受けているといわれていますが、厚
生省動態調査から推定すると、年間の腎不全死亡者は約 1 万 3 千人から 1 万 7 千人に
達し、この中、小児、高齢者及び合併症のある者を除くと約 3 千人が年間に発生する
透析適用者といわれております。この 3 千人の数字からして、且又、毎年同数が発生
するにかかわらず現在の施設等余りにも貧弱すぎるのであります。最後に社会復帰に
ついてです。透析患者が、入院透析から外来透析に移行し、社会復帰したとき、透析
患者の常態として過去の同一職場での同一仕事につけないケースが往々に生ずると思
うが、幸い雇傭者が理解があれば転職の道を与えられるが、そうでない場合は失業と
いう悲しい状態が待っている。更には、昼間勤務で夜間透析治療という一般人と、そ
の面でのハンディもでてくる。以上透析患者としての大きい三つだけの問題を申し上
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げましたが、透析患者に対して身体障害福祉法の適用、或は職業訓練等の社会保障の
対象に、更には通院可能な地域ごとに透析施設がつくられ、全国的ネットワークが組
織化されて、患者が長期間旅行も可能になることや、社会復帰の暁には、夜間透析が
常時的に行われるよう、国や県、更には市町村の手の及ぶことを切に希望し、透析患
者が将来とも肩身の狭い思いをせないようお願いします。この会は、より多く適用者
が治療をうけられるよう、今後皆様方の絶大な御支援をいただいて具体的な活動を順
調に進めたいと思いますので、どうぞ宜敷お願い申し上げます。（『滋賀県人工腎友の
会』結成総会:2，1971 年 9 月） 
 
 本総会では、8 都府県で支給されている助成金を滋賀県でも支給する交渉が必要と確認
された。1977 年 12 月 11 日、臨時総会が開かれて、友の会を滋賀県腎臓病患者連絡協議
会（以下、滋賀腎協）と改称した。透析患者のみの友の会から脱皮して、腎臓病で苦しん
でいる多くの人々を会員とするためである。1978 年 5 月 21 日、第 8 回通常総会が大津市
におの浜荘で開かれ、経過報告がされている。 
 
本年 4 月には我が国始まって以来歴史的な「全国難病患者家族の大集会」〔ゆたか
な医療と福祉をめざす全国患者･家族集会――引用者註〕が中央において開催され、全
国の難病に苦しむ患者及び家族が一致団結して、この難関を切りぬけるべく豊かな医
療と福祉の増進に向かってちかいを新たにしてまいりました。本県においても、未だ
県難病連の組織のないまま、こうした状況を迎えてきましたものの更に組織を拡大し
て私達滋賀腎協が中心となって「滋賀県難病患者団体」の一環として、国民県民の福
祉の増進と生活の安定を願って経過の報告とします。（『第 8 回通常総会』:3，1978 年
5 月） 
 
1979 年 6 月 3 日、第 9 回通常総会が大津市滋賀会館で開かれ、経過報告がなされた。 
 
未だ県難病連の組織のないまま、こうした状況を迎えてきましたものの、今後は私
達滋賀腎協が中心となって「滋賀県難病患者団体」の一環として湖国県民の福祉の増
進と生活の安定を願って経過の報告とします。（『第 9 回総会資料』:2，1979 年 6 月） 
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 1980 年 5 月 4 日、第 10 回通常総会が開催され、活動方針である「今後の具体的課題」
に「滋賀県難病連を結成し、私達力の弱い者の医療の改善、地位の向上をめざす」と明記
された。第 8 回、9 回、10 回と 3 年続いた「滋賀腎協が中心になって滋賀県難病連を結成
する」の滋賀腎協総会議案書への記載がなくなった。滋賀腎協は、中西正弘5や石井の活動
の 5 年ほど前から滋賀難病連の構想を方針に掲げていた。第 12 回通常総会議案書に次の
一文がある。 
 
透析人工の増加、激しくゆれ動く透析環境、医療機関の合理化の進む中、これに対
応するにはどうしても行政と医療との協力が必要で、私達は新体制発足と同時にこの
方面への接触を続けました。この結果最近にして県はようやく、非公式ではあります
が県難病連の推進役として活動することを希望しているようです。この問題について
は難病者全体の問題として大局的立場で討議し、57 年度の課題として引き継ぎたいと
思います。（『第 12 回通常総会議案書』:4，1982 年 5 月） 
 
滋賀腎協と滋賀県のあいだで、数年前から滋賀難病連の結成が話し合われた。しかし、
結成に至らなかった理由の一つに、滋賀腎協の役員任期が 1 年と短期間だったことが考え
られる。 
滋賀県のスモン患者の運動は、1968 年頃の中西の妻、中西弘子のスモン発症が端緒であ
る。中西は京都スモンの会滋賀支部の会員として積極的に活動に参加した。その一端は『薬
害スモン全史』（スモンの会全国連絡協議会編 1981）や『働きざかり 男が介護するとき』
（藤本文朗・津止正敏編 2003）に掲載されている。 
1973 年 10 月 19 日、全国スモンの会関東信越静ブロック会議の厚生大臣斎藤邦吉宛の
要望書（スモンの会全国連絡協議会編 1981:318）に中西正弘が名を連ねている。 
1979 年 7 月 3 日、第二議員会館で 100 名の大衆的交渉がもたれ、中野薬務局長を前に
被害者の切々とした訴えが行われた。京都の重症患者の夫、中西の訴えはスモン被害者の
救済の緊急性と介護手当など恒久対策の必要性を局長に突きつけた。翌 4 日の厚生大臣交
渉でも、中西は妻の弘子を抱きかかえ、橋本龍太郎厚生大臣との直接交渉で痛切な叫びを
ぶつけた（薬害スモン全史第三巻運動編 1981:122）。 
                                                   
5 1969 年頃、中西正弘は滋賀県盲学校教員をしながら妻中西弘子がスモン患者であるところから、滋賀県内のスモ
ン患者を探す活動をしていた。1972 年 6 月 3 日京都スモンの会滋賀支部を結成している。1984 年の滋賀難病連結
成は石井小百合と中西が一緒になって奮闘した結果である。 
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1986 年 5 月 25 日、弘子はスモンを発病してから 30 年間、言葉を発せなかった。弘子
の意欲的な挑戦は新たな奇跡を生んだ。中西は「スモンによって失っていた声を、言葉を
取り戻したことです。最初は何を言っているのかわからないような状態でしたが次第に鮮
明に話せるようになって行きました」（藤本文朗・津止正敏編 2003）と書いている。 
 最初期の難病患者運動は、腎臓病やスモン患者など疾病ごとに活動していた。1972 年、
政府は難病対策要綱を策定して難病対策に乗り出した。都道府県は要綱を受けて特定疾患
治療研究事業の対象患者に自治体負担の必要に迫られ、自治体として難病患者団体の窓口
一本化を目指したと考えられる。京都スモンの会滋賀支部の中西と膠原病友の会の石井が
それぞれ滋賀県に患者会の活動資金を要請した。 
 
第 4 節 中西と石井が滋賀県に助成金を要請 
1969 年頃、滋賀県立盲学校教員の中西は、滋賀県内のスモン患者を捜していた（『OTK
明日に向かって』:9，1989 年 12 月）。中西は京都スモンの会に所属して、滋賀でのスモン
の会の立ち上げを目指していた。1972 年 6 月 3 日、滋賀、福井、富山の 3 県が一つにな
って京都スモンの会滋賀支部が結成された。滋賀県に活動助成金を要請すると、滋賀県医
務予防課の川村弃郎専門員は「あんたとこだけが難病と違いまっせ。そういう人が一緒に
なってやったらどうか」と言った。 
1973 年当時、膠原病の一つである全身性エリテマトーデス6を発症していた石井（旧姓・
日比）小百合は、大阪府に住んで膠原病の患者会の運営にかかわっていた。1982 年、石井
は滋賀県大津市に転入してきた。当時の滋賀県の膠原病患者 7～8 人は京都の膠原病友の
会に入り、京都難病団体連絡協議会（以下、京難連）に所属していた。 
石井は、滋賀に膠原病滋賀支部をつくる活動資金を調達するため、滋賀県医務予防課へ
助成金の交付を要請した。しかし、「一難病団体ではダメだ」と断られ、滋賀県に地域難病
連が必要と考え始めた。（『OTK 明日に向かって』:8，1989 年 12 月） 
おそらく、川村専門員は難病患者団体がまとまれば関係部局を説得しやすいと考えたの
だろう。滋賀県は個々の難病患者団体に対応するのを避けて、代表性の高い難病患者団体
                                                   
6  全身性エリテマトーデス（systemic lupuserythematosus:SLE）は、抗核抗体など多彩な自己抗体と免疫複合体沈
着による全身多臓器病変を特徴とする原因不明の慢性炎症性疾患。初発年齢は 20 歳代から 40 歳代で 90％以上は
女性が罹患する。発症には、遺伝子素因・環境因子（紫外線、ウイルス、性ホルモンなど）が関与すると推測され
ている（神経難病のすべて 2007）。2013 年、SLE の難病申請は 61,528 人だが、未申請を考慮すると 2 倍の患者
がいると推定される（難病情報センター 2015）。 
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と交渉したいと判断したと思われる。京難連の前田は京難連 10 年のあゆみ『あかあかと
命の火もやしつづけて』のなかで次のように書いている。 
 
京都難病団体連絡会が結成されたのは昭和 49 年（1974 年）8 月である。最初、京
都スモンの会、ベーチェット病京都府支部の 2 団体から、集まって協議しようという
よびかけがあった。京都市南区の身体障害者福祉会館に上記 2 団体の他に、日本リュ
ーマチ友の会、重症筋無力症友の会、京都腎炎ネフローゼ児を守る会、筋ジストロフ
ィー協会と、私共の京都腎臓病患者協議会の 7 団体の代表が集まった。会議には京都
府の衛生部保健予防課の N さんも見えていた。何故 N さんが顔を出しているのだろ
う、とふといぶかしく思ったが、それは会議が進むにつれて、はっきりしてきた。要
するに京都難病連の結成のきっかけとなったのは、京都府の「窓口を 1 本化してほし
い」というつよい要請からであった。7（京都難病団体連絡協議会 1985:15） 
 
1970 年代、地域難病連の結成は 19 都道府県と集中している。1972 年に 3 都府県、1973
年に 4 道県、1974 年に 4 府県、1975 年に 2 県、1976 年に 1 県、1977 年に 2 県、1978
年に 2 県、1979 年 1 県である。都道府県の地域難病連の結成に、京都府のように地方自
治体の促進が全国的に行われた可能性が考えられる。 
 
第 5 節 滋賀難病連結成に向け行動を始めた石井――支援を惜しまない前田 
1983 年 12 月 24 日、石井は東京で開催された、健保改悪に反対する全国決起集会――
クリスマス患者集会に京難連の一員として参加した。石井は同行した前田に「滋賀に難病
連を作りたい。滋賀腎協への仲立ちをして欲しい」と話した。当時の滋賀腎協は身体障害
者更生会に入っているので難病連には参加しないという考えだった。石井は全腎協〔2014
年 4月、一般社団法人全国腎臓病協議会と改称――引用者注〕の小林孟史にも相談したが、
なかなか進展しなかった。  
1984 年 2 月、石井はスモンの会の活動をしていた中西を知った。3 月 21 日、大津市浜
大津で出会った。石井は当時を振り返って「たちまち会の設立に向けてお互いに意気投合
した。二人で難病連設立を目指し、4 月 28、29 日に岡山で行われた地域難病連総会〔第
                                                   
7 京都難病連の結成の背景に京都府の強い要請を踏まえると、他の地域難病連の結成も行政の働きかけがあったと思
われる。 
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13 回地域難病連全国交流会――引用者〕8にも出席しました」と述べる（『OTK 明日に向
かって』:9，1989 年 12 月）。 
3 月、前田と石井は、東京での健保改悪反対国会請願行動と全国患者家族団体連絡会交
流会に京難連代表として参加した。新幹線の往復 6 時間に、石井は前田に滋賀に地域難病
連を作るうえでの助言や患者運動の体験談を詳しく聞いた。石井は滋賀腎協の松田正孫会
長に直接会う決意をした。3 月末、京都腎臓病患者協議会（以下、京腎協）事務局次長の
松本實から滋賀腎協の毛利和弘を紹介された。毛利は「松田会長なら理解してくれる可能
性が高い」と言い、さっそく石井は松田会長に面談した。石井は他府県の地域難病連の実
態を説明して、難病患者団体が協力する必要を訴えた。松田は「『よっしゃ、ええことや、
やろう！』という感じで、思いがけずとんとん拍子に話がまとまっていったんです」（『OTK
明日に向かって』:8，1989 年 12 月）と語っている。 
地域難病連連絡会で伊藤たておと活動を引っ張っていた前田にすれば、盛り上がる健康
保険法改悪反対運動の時期に滋賀難病連の結成は心強く感じたと思われる。中西や石井の
思いと前田の思いが一致したものと考えられる。 
 
第 6 節 仲間を求めていた葛城――石井、中西と行動を共に 
1984 年当時、石井と筆者は大津市教育委員会で働いていた。石井は、筆者の妻、葛城勝
代が重症筋無力症であると知って、筆者に難病患者の連絡組織の作成を持ちかけた。現在
は生活が落ち着いているが、葛城は発症から数年間は入退院を繰り返した。当時、小学校
3 年生の長女の担任教師は「ご家庭で何かあったのですか」と気遣った。仕事と子育て、
労働組合の活動に追われ、子どもの変化に気が回らなかった。また、特定疾患治療研究事
業を知らなかったために医療費公費負担の手続をしていなかった。こうした最中にいた筆
者は、滋賀難病連の結成を望んで、石井や中西と行動をともにした。 
 
第 7 節 第 1 回滋賀難病連結成準備会を葛城宅で開く 
 1984 年 4 月 1 日、石井は京難連会議にて滋賀で活動する難病患者を教えてほしいと日
本リウマチ友の会（以下、リウマチ友の会）9京都府支部長の佐倉弥生に相談した。1984
                                                   
8 1984 年 4 月 28 日から 29 日、岡山市で第 13 回地域難病連全国交流会が開かれ、滋賀難病連準備会の滋賀からも、
石井と中西が参加した。13 道府県と日患同盟など 60 名が参加して盛大に開かれたと『地域難病連連絡会ニュース』
32 号に掲載されている。岡山県から全国交流会に始めて 10 万円の助成がついたと書かれている。 
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年 4 月中旬、リウマチ患者の奥村ひさ子に電話をした。当時、奥村は滋賀県でリウマチの
患者会の準備をしていた。奥村は、1981 年の日本リウマチ友の会総会で滋賀にリウマチの
患者会がないと知って、滋賀支部の設立を本部に約束した。しかし、病状が悪化して 3 年
間そのままになってしまい、奥村は本部からの問い合わせに悩んだ。奥村が主治医の滋賀
医科大学付属病院の西岡淳一に相談すると、滋賀県社会福祉協議会の河方信彦を紹介され
た。奥村と河方はリウマチ友の会滋賀支部の設立準備を始めたころ、石井からの連絡を受
けた。奥村は滋賀難病連の結成に賛同した。 
 6 月 1 日、全国筋無力症友の会10京都支部の呼びかけで、京都と滋賀の筋無力症患者交
流会が大津市身体障害者福祉センターで開かれた。交流会には、石井と筋無力症友の会京
都支部でボランティアをしていた石井正や中西も参加した。石井は、筆者、葛城勝代を加
えて難病患者の連絡組織の結成の最初の打ち合わせをした。第 1 回滋賀難病連結成準備会
を大津市坂本の筆者宅で開催することに決定した。石井は滋賀腎協の松田とリウマチ患者
の奥村に準備会の参加を呼びかけた。 
奥村は、松田に筆者宅へ案内してもらうために、国鉄膳所駅〔1987 年 4 月 1 日 JR 移管
――引用者注〕で落ち合うことにして 2 人は目印に茶封筒を持った。膳所駅に降り立った
松田と奥村は「ひさちゃんやないか」「いやー松田さんなんえー」と言葉を交わした。2 人
は小学校の同級生だった。奥村は「それ以来会議の後はいつも自宅まで送ってくれはった、
あの人を亡くしたのは残念（1986 年 6 月 2 日急逝）」と、滋賀県難病連絡協議会結成 5 周
年記念誌『明日に向かって』座談会で語っている。（『OTK 明日に向かって』:11，1989 年
12 月） 
 6 月 17 日、筆者宅に石井、石井正、松田、奥村、葛城勝代、筆者の 6 人が集まった。『明
日に向かって』の座談会で、石井「あの日の打ち合わせは、ものすごく話が進みましたね」、
葛城「そのときのノートをひもといてみるとね、会則、呼掛けのタイプ打ち、印刷など細
かいことまで分担を決めていますね。そのほか筋ジス、ヘモフィリア、波の会などほかの
団体にも呼び掛けようという話、医務予防課へ行く相談もしていますね」と話している
（『OTK 明日に向かって』:11，1989 年 12 月）。 
                                                                                                                                                     
9  日本のリウマチ患者は約 70万から 80万人と推定され、未だに発症原因は解明されていない自己免疫疾患の一つ。
日本リウマチ友の会は、1960 年 5 月 152 名で発足、1970 年に社団法人、2012 年 4 月 1 日より公益社団法人とな
った。会員数は約 20,000 人。 
10 日本の筋無力症患者は 22108 人（2014 年度）。発症年齢は 3～5 歳の幼児期、女性の思春期、近年は男性の高齢で
の発症が目立つ。1971 年、全国筋無力症友の会が設立され、日本では歴史のある患者会。重症筋無力症は神経と筋
肉の接合部に異常が起こる自己免疫疾患。 
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第 8 節 滋賀難病連の結成準備と滋賀県の対応 
1984 年 7 月 6 日、呼びかけ人の奥村ひさ子、 葛城勝代、筆者、喜里山博之、中西正弘、
日比小百合、前田周男、戸田了、一瀬隆幸、松田正孫の 10 人は、滋賀難病連結成に向け
て、県医務予防課川村専門員並びに滋賀県社会福祉協議会の河方総務部長を訪問した。川
村専門員から「今年はあかん〔補助金交付ができない――引用者注〕と思うけど、来年〔の
補助金交付――引用者注〕は何とかする努力をしたい」と返事をもらった。滋賀難病連結
成の呼びかけ人 13 人は、趣意書を作成して関係者に発送した。 
 
滋賀県難病連絡協議会（仮称）結成呼びかけ趣意書 
“原因も判らず、治療法も判らない”“原因は判っていても、治療法が確立してい
ない”“原因も治療法も判っているが、治療を続けなければ生命を維持することができ
ない”“後遺症や障害で生涯苦しみ続けなければならない” こうした難病や障害で、
苦しみ悩んでおられる 皆さん！ 
「専門医は？ 専門病院は？ どこにあるんだろう。」「同じ病気の人と知り合っ
て話しを聞きたい。」「療養経験や医療情報など、いろんな話が聞きたい。」「介護の方
法は？どうしたらよいのだろう。」 
こうしたことで、苦しみ悩んでおられる患者･家族の みなさん！ 
この度、私たちは、こうした苦しみや悩みを持つ仲間が、このしがの地でも、“滋
賀県難病連絡協議会”（仮称）を結成して、患者相互が助け合い、励ましあって、各疾
病･障害の正しい知識の普及･社会保障の拡充のために、力を合わせていこうと話し合
い、今年中に結成にまでこぎつけたいと準備をすすめてまいりました。 
滋賀県下でも、難病患者は、年々増加していることが、県の調査でも明らかにな
っております。 
難病患者は、自分自身の疾病の会の存在すら知らないで、医療や生活面において一
人で悩んでおられる方々が多いことは、すでに会を結成されている他府県のお話でも
明らかです。 
私たちは、病気や障害によってもたらされる、あらゆる苦しみ、悩み、不安と恐怖
を、さまざまな困難の体験を基に、同じ苦しみを味わう人々が一人でも少なくなるこ
とを心から願っております。 
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私たちは、病気や障害を持っていても、明るく希望を持って暮らすことのできる社
会の実現することを心から願っております。 
一人で悩んでおられる方々、同じ病気や障害に苦しむ者同志で、お互いに手を取り
合って会をつくろうとされている方々、すでに患者会や団体をつくられている方々、
これからは私たちと力を合わせ、共に手をとりあい、励ましあって歩もうではありま
せんか。 
1984 年 7 月吉日 
呼びかけ人 日本リウマチ友の会滋賀支部 河方 信彦 
  〃       奥村 ひさ子 
重症筋無力症友の会滋賀会  葛城 貞三 
  〃        葛城 勝代 
京都スモンの会滋賀支部   柳井  晃 
     〃        中西 正弘 
   こう原病友の会滋賀支部   笠原 園子 
     〃       日比 小百合 
滋賀ヘモフィリア友の会湖友会   前田 周男 
     〃        戸田  了 
   〃        一瀬 隆幸 
   滋賀県じん臓病患者連絡協議会  内田  博 
   〃        松 田  正孫 
（滋賀県難病連絡協議会（仮称）結成呼びかけ趣意書 1984） 
 
 滋賀難病連準備会は、7 月 15 日に第 2 回を松田宅、7 月 29 日に第 3 回を大津市身体障
害者福祉センター、8 月 12 日に第 4 回を大津市身体障害者福祉センター、9 月 1 日に第 5
回を滋賀県社会福祉協議会ボランティアセンターで開催され、9 月 9 日の結成総会に臨ん
だ。その間、滋賀難病連は NHK テレビや各新聞社、びわ湖放送「福祉の広場」、滋賀県社
会福祉協議会『福祉しが』、市町村の広報誌等に取り上げられ、多くの電話や手紙が寄せら
れた。以下はその一つである。 
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前略 大津広報 9 月 1 日号を読み、突然ではありますがお電話よりお便りの方
が良いと考えましたので一筆書きます。母が 10 年前よりリウマチにかかり、現在
四年前より寝たきりになり、私一人娘 26 がしもの世話をしつつ生活しております。
大津でも母よりひどいリウマチの人は見ませんし、毎日悲しみで一杯です。でも
看病している娘の私だけでも明るく生きようと精一杯です。どうか私もお仲間に
入れてくださいませ。お返事待っております。11 
 
 1984 年 8 月 24 日、滋賀県厚生部医務予防課長は、特定疾患治療研究事業対象者に滋賀
難病連（仮称）結成総会の案内通知を郵送した。滋賀県は滋賀難病連の周知に協力してい
る。当時の滋賀県厚生部長は鎌田昭二郎、医務予防課長は田崎正善である。 
 
早涼の候 ますます御清栄のことと存じます。 
さて、今般滋賀県難病連絡協議会結成準備会から別紙のとおり滋賀県難病連絡協議
会（仮称）結成総会が開催されるにあたり、関係者あて周知方の依頼がありましたの
でお知らせします。 
なお、当総会は同結成準備会が主催するものでありますので、お問い合わせなどに
ついては、下記の代表者のところへお願いします。 
  連絡先  松田 正孫 0775（45）0587（昼） 
       葛城 貞三 0775（78）3424（夜） 
昭和 59 年 8 月 24 日 
滋賀県厚生部医務予防課長 
（滋賀県は特定疾患治療研究事業対象者に送付） 
 
 懸案であった活動資金は、滋賀腎協から 5 万円、京都スモンの会からスモン裁判の賠償
金から支援金 20 万円が寄付された。京都スモンの会で活動する中西は『明日に向かって』
座談会で「スモンのような薬害というものを二度と起こしてはならないと……賠償金の一
部を拠出して、京都と滋賀の障害者団体など支援してくださった皆さんに役立てようとい
う資金を、タイミングよくいただいた」と語っている（『OTK 明日に向かって』:12，1989
年 12 月）。 
                                                   
11 1984 年 9 月葛城貞三の自宅にハガキが送られる。 
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第 9 節 おわりに 
 振り返ると、中西と石井による滋賀県への患者会の活動資金の要請が滋賀難病連を結成
する端緒である。滋賀県の担当者は補助金の交付にあたって、難病患者会の窓口の一本化
を促した。関係部局の説得のしやすさや補助金の交付のばらつきの回避が念頭にあったと
考えられる。他方、難病患者団体は活動資金の確実な獲得や難病患者団体の連携が必要と
考えた。前田も『あかあかと命の火をもやしつづけて』で「京都難病連の結成のきっかけ
となったのは、京都府の窓口を一本化してほしいというつよい要請からであった」（京都難
病団体連絡協議会 1985）と回顧する。 
 次章では、滋賀難病連が結成されて、JPC と連携して難病運動の基礎的な活動を開始し
た時期を述べる。 
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第 3 章 組織の基礎形成の時代 
 
第 1 節 はじめに 
1984 年 9 月 9 日、滋賀難病連が 26 番目の地域難病連として結成された。1滋賀難病連
は「一人ぼっちの難病患者をなくそう」を合言葉に活動を始めた。滋賀難病連の基礎形成
の時代である。 
1984 年 11 月 17 日の滋賀難病連会員は 6 団体、638 名であった。2滋賀難病連の会員数
は1990年5月26日に日本てんかん協会滋賀県支部が加入して 10団体1,318人となった。
結成して 8 年間、毎月役員会を開いて納得のいかないことは議論してきた。国立病院再編
計画に対して、国立療養所廃止の反対運動や JPC の全国交流集会開催の受入要請の議論を
してきた。 
滋賀難病連の役員は、難病患者本人と患者家族である。患者本人の役員は週数回の血液
透析を続ける腎臓病患者や通院と投薬管理による難病患者等で、朝は身体がこわばって動
きづらいリウマチ患者や差別に苦しむ血友病患者、レックリングハウゼン病患者、日光を
避けて夏の暑い盛りに素肌を覆う膠原病患者等で構成されている。滋賀難病連の運営には、
患者家族の立場と労働組合の運営に関わった経験を生かして、全員発言並びに声なき声が
運営に反映されるよう心がけた。月 1 回の役員会で互いに顔を合わせることが心身に安ら
ぐことを共有してきた。 
京都難病連代表理事の前田こう一は、滋賀難病連第一回役員会に参加して「事務局は個
人宅ではなく、独立した事務所をもつように」「大きな組織が小さな組織を圧迫しないよう
配慮するように」と発言した。前田は京都難病連の最大組織である京腎協の所属であった
が、京都難病連の運営経験からの発言と考えられる。 
滋賀難病連の役員会は、組織間の平等を重要な原則とした。しかし、1999 年度から滋賀
難病連の 6 割強を占める滋賀腎協の会費が未納になって、滋賀難病連の財政は困窮した。
後に述べるが、滋賀腎協の滋賀難病連の会費納入が年々減じていったが、1999 年度から未
納になった。滋賀腎協は滋賀難病連の構成団体として、国会請願署名簿の提出以外にはほ
とんど参加していない。 
                                                   
1 『地域難病連連絡会ニュース』第 33 号では 29 番目となっている。活動が継続している地域難病連では 26 番目で
ある。 
2  疾病別組織割合は、滋賀腎協 63.1％、リウマチ友の会滋賀支部 11.9%、膠原病友の会滋賀支部 7.3%、スモンの会
滋賀支部 6.3％、湖友会 4.0%、筋無力症滋賀会 1.0％、その他 6.4％〔12 月 20 日に稀少難病の会おおみを結成――
引用者注〕であった。 
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結成直後、滋賀難病連の事務所は大津市坂本の筆者宅に置かれた。その後、1987 年 6
月 13 日、滋賀腎協と共同で民間事務所を借りたのが、役員宅から独立した事務所の最初
である。1989 年 6 月、滋賀腎協が大津市身体障害者福祉センターに事務所を確保したの
で、滋賀難病連で事務所の維持が財政的に困難となった。1989 年 10 月 22 日、湖南の草
津市内の一軒家を借りて、翌 1990 年 11 月 1 日草津市に隣接する栗東市のマンションに移
った。 
本章では、結成総会から第 8 回総会までの特筆すべき出来事を述べる。 
 
第 2 節 要望書 2 回提出、補助金 30 万円獲得（1984 年結成総会～1985 年度総会） 
 1984 年 9 月 9 日、滋賀難病連結成総会はびわ湖畔の大津市身体障害者福祉センターで、
26 疾病 67 名で開催された。会長に石井、副会長に松田と前田周男、事務局長に筆者、会
計に奥村、理事に一瀬隆幸、内田博、笠原園子、葛城勝代、河方、倉見国生、中西、柳井
晃、会計監査に片岡誠司と戸田了が選出された。結成総会時は 6 団体 565 名。結成総会議
案書（資料 3）に武村正義滋賀県知事への要望書が提案された。要望書の全文は以下の通
りである。 
 
昭和 59 年 9 月 9 日 
滋賀県知事 武村正義殿 
滋賀県難病連絡協議会 
会長 日比小百合 
要望書 
昭和 60 年度県予算案の編成に当たり、難病者の医療、福祉、住宅及び社会復帰等
の諸施策拡充のために、次の事項が実現されるよう、ご尽力賜りますようお願い申し
上げます。 
                     記 
1．難病の原因究明と治療研究を促進し、難病の早期発見、早期治療体制を確立、推
進してください。 
2．県下の難病者（児）の完全実態調査を、早急に実施してください。 
3．県下の各国公立総合病院に、難病専門医を適正配置し、窓口、施設の拡充をして
ください。 
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4．現行の難病医療費公費負担制度の継続と、対象疾病の拡大をしてください。 
5．在宅難病者への訪問指導、診療等の実施をしてください。 
6．家族のない重症の難病者のための、ナーシングホームを建設してください。 
7．医療費、療養費、付き添い看護料および東洋医学等の完全公費負担を実施してく
ださい。 
8．全ての難病者（児）に、福祉手当を支給してください。 
9．福祉タクシー制度を実施してください。 
10．難病者（児）の更生施設を設置してください。 
11．難病者にも現行の国鉄および高速道路、有料道路の割引制度を認めてください。 
12．難病児の教育権の保障をしてください。 
13．難病者の雇用を促進してください。 
14．単身の難病者が入居できる県営住宅を設置してください。 
15．本会の活動に対して助成してください。 
（『滋賀県難病連絡協議会結成総会議案書』，1984 年 9 月） 
 
9 月 25 日、役員 11 名が田崎正善医務予防課長に滋賀県への要望書を提出して、初の交
渉を持った。10 月 20 日、滋賀難病連の役員 4 名が要望書の回答要請に医務予防課を訪問
して、活動助成金の交付と追加要望書を提出した。11 月 10 日、要望書の回答要請に役員
2 名が医務予防課を訪問した。11 月 28 日、医務予防課長の要望書の回答を受け取った。
翌 1985 年 3 月 27 日、再要望の回答の再交渉を行った。最終的に 1985 年度から初の活動
補助金 30 万円の交付が決定した。『明日に向かって』座談会で、石井「嬉しかったですよ
ねえ。30 万円がついたということで、各団体に割り振れて、医療相談会がもてたりしたし」
筆者「あのお金はすごく生きたお金やと、あの時思ったなぁ」、中西「会費〔滋賀難病連年
会費 300 円――引用者注〕を決めるときも、全国の会費もあるし、みんなで出せる額はい
くらかと深刻に悩んだ覚えがある」、奥村「何年か、交通費は全然でなかったもんね」と当
時を振り返り話している（『OTK 明日に向かって』:13，1989 年 12 月）。 
会員数は結成総会時点 565 名、11 月 17 日で 638 名である。3加盟団体は、結成総会時
スモンの会滋賀支部、滋賀腎協、湖友会、膠原病友の会滋賀支部、筋無力症友の会大阪支
                                                   
3  疾病ごとは、腎臓病 407 名、膠原病 47 名、血友病 26 名、筋無力 症 7 名、リウマチ 77 名、スモン 41 名、パーキ
ンソン病 1 名、レックリングハウゼン氏病 1 名、再生不良性貧血 4 名、脊髄性進行性筋萎縮症 1 名、後縦靭帯骨化
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部滋賀会、リウマチ友の会滋賀支部の 6 団体であった。12 月 20 日、稀少難病の会おおみ
（以下、おおみ）、続いて賛助会グループ（以下、賛助会）が滋賀難病連に加盟した。 
結成総会後、ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者・家族団体連絡会4に加盟した。11
月 24 日から 25 日に愛知県労働者研修センターにて、日本の医療･福祉と患者運動を考え
る全国交流集会が開催され、滋賀難病連から 8 名が参加した。全国交流集会では下記アピ
ールが採択された。 
 
アピール 
今、私たちは、日本の社会保障の歴史に新しい流れを作り出そうとしています。そ
れは、国の政策に従ってただ医療を受けるだけであった、福祉政策の変転に翻弄され
るだけであった私たちが、多くの国民を代表して、国の医療と福祉政策に新たな状況
をつくり出そうとしていることです。 
私たちは、自らの闘病の体験を基に、私たちの国の医療と福祉にとって、あっては
ならない現象と、あるべき姿をつぶさに報告し、告発し、提案することができます。 
私たちは、私たち自身の幸福の追求と共に生命の尊厳をかけて苦しい闘病生活の中
から立ち上がり、多くの仲間と手をつなぎ、難病対策の推進や、健康保険法の改悪反
対、年金法の改正、地域医療の向上などの様々な活動を行ってきました。 
今、我国の社会保障は基本的な後退が始まり、 
★必要なときに必要な医療を受けられない地域が多くあり、 
★国民が自分の国の到達した最も高度な医療を公平に受けられなくなり、 
★医療の荒廃の犠牲と責任が国民に押しつけられ、 
★様々な環境破壊が新たな疾病を生み出し、国の政策の付けが国民におしつけられよ
うとしている時に、私たちは、今こそ、多くの国民の先頭にたたなければならないと
決意しました。 
私たちは、我国の憲法の理念に基づき、全ての国民に医療と福祉が保障される豊か
な社会を目指すために、全国の患者、家族団体が結集し、患者運動のナショナルセン
ターをつくらなければならないと考えます。全国の都道府県の全てに組織をつくるこ
                                                                                                                                                     
症 1 名、多発性硬化症 1 名、脊髄小脳変性症 2 名、網膜色素変性症 1 名、脊髄変性疾患 1 名、ITP2 名、胆道閉鎖
症 5 名、サルコイドージス病 1 名、潰瘍性大腸炎 1 名、クローン病 1 名、慢性多発性間接リウマチ 1 名、突発性小
判減少性紫斑病 2 名、ベーチェット病 1 名、筋萎縮性側索硬化症 3 名、天疱瘡 1 名、不明 2 名であった。 
4 1985 年 1 月時点地域難病連加盟 16 団体、疾病団体 13 団体。 
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とができたときに、私たちの発言は、全国の課題ともなることができ、政府も決して
無視することのできないものとなることを確信します。 
私たちは今日より、私たち国民の人間の尊厳をかけた新たな闘いが始まることを宣
言し、全ての患者、家族団体がそれぞれの困難を克服して私たちの運動に参加し、全
ての国民が私たちの行動を支援されることを心から訴えます。 
1984 年 11 月 25 日 
日本の医療、福祉と患者運動を考える全国交流集会 
（『第 2 回滋賀県難病連絡協議会議案書』:4，1985 年 6 月） 
 
活動強化のために、各役員が組織、広報、渉外の 3 部門を分担した。役員会は原則月 1
回の開催を 2015 年度まで続けた。5場所は会場費がいらない滋賀県社会福祉協議会ボラン
ティアセンターを使うことにし、9 月 11 日、滋賀県社会福祉協議会事務局長に「会場借用
のお願い」を提出した。全国の難病患者の仲間と初めて取り組んだ国会請願署名「難病患
者などの医療と生活の保障を要望する請願書」は 6,727 筆、募金は 498,757 円を集めた。 
 12 月 15 日、大阪身体障害者団体定期刊行物協会（OTK）6に加盟し、滋賀難病連はじ
め加盟団体の機関誌の送料を格安で送ることができ〔通常 25ｇまで 82 円が、50ｇまで 15
円――引用者注〕、限られた財源での活動の継続を工夫した。 
 
第 3 節 「公的機関内の事務所」含む 21 項目の要望書（1985 年度総会～1986 年度総会） 
 1985 年 6 月 9 日、大津市身体障害者福祉センターにて、第 2 回総会が 8 団体 74 名で開
催された。会長に石井、副会長に松田と前田、事務局長に筆者、会計に奥村、理事に石井
正、一瀬、内田、笠原、葛城勝代、河方、倉見、中西、松井虚蔵、柳井、会計監査に片岡、
戸田を選出した。午後は加盟団体毎に医療講演会や医療相談会、交流会がもたれた。8 月
11 日、事務局から各役員に送られた役員会報告の末尾に事務局長の筆者の一文がある。 
 
残暑お見舞い申し上げます。 
会長の石井小百合さんが近く入院されます。会計の奥村さんも具合が悪く役員会に
出られませんでした。出席された中にも辛そうにされておられる方々もいらっしゃい
                                                   
5  2016 年度から 2 ヶ月に 1 回になった。 
6  大阪身体障害者団体定期刊行物協会への加盟で、加盟団体の機関誌が低料第三種郵便物の扱いで格安で送ることが
できた。通常 25ｇまで 82 円が 50g15 円。 
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ます。それぞれに何らかの障害を持つ者同志の寄り合いです。弱いからこそ人の苦し
みもよく分かります。それだけにお互い励ましあって、相手の立場に立って、明るく
楽しい運動を着実に続けることが大切だとしみじみ考えさせられた役員会でした。御
自愛ください。 
60.8.11 事務局 
（滋賀県難病連絡協議会役員会報告 1985） 
 
「滋賀難病連の事務所を公的機関内に設置して欲しい」という要望を含めて 21 項目の
要望書を滋賀県へ提出した。公的機関内の事務所の要望は、1995 年に滋賀県立心身障害児
療育センターの一室の借用まで続けられた。1986 年 1 月 27 日に滋賀県厚生部長の回答書
が手渡され、2 月 28 日に回答の説明を受けて交渉した。事務所の公的機関設置には「原則
として、団体の県立施設の使用は許可されない。例外的に、公社、事業団及び県の出資等
による設立された外郭団体の使用が認められている。したがって、滋賀難連の事務所の県
立施設内への設置は無理である」という回答であった。 
 
第４節 スモン患者の闘い――中西弘子が語る闘病体験（1986 年度総会～1987 年度総会） 
 1986 年 5 月 25 日、第 3 回総会は大津市勤労福祉センターにて 8 団体 65 名で開催され
た。会長に石井、副会長に松田と前田、事務局長に筆者、会計に奥村、理事に石井正、田
村一雄、白須良春、笠原、酒井茂、河方、倉見、中西、柳井、柳井冨美枝、会計監査に片
岡と一瀬を選出した。患者の中西弘子が闘病体験を語った。続いて各団体で医療講演会や
医療相談会、午後からスモン生活相談、交流会が持たれた。以下、中西弘子が語った闘病
体験である。 
 
毎日が挑戦という気持で 
スモンの会 中西弘子 
薬害被害者であるスモン患者は、昭和 30 年代から 40 年代に起こったという事もあ
り、今では高齢化が進みこの一年でも京都で 8 名、滋賀で 3 名の方がお亡くなりにな
ったと言う状況だと聞いております。薬物による神経障害の後遺症の他、色々の合併
症に悩んでいます。難病の方と同じ様に如何に病気と仲良く暮らしていくかという事
が、私にとりましても毎日の話題でもあります。 
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私の場合ですが病歴と言いますかスモン病になり、今日までをかんたんに紹介させ
て戴きます。 
私には当時、4 才と 2 才の男の子がおりました。今その息子たちは 20 才と 23 才に
なっております。そんな子供たちの子育ての真最中でした。息子たちは弱くかぜをひ
くとすぐに肺炎をおこし、そのつど入院、下の子は発育の遅れに気付いてから、人が
良いと言われる医療機関をはしりまわっていた矢先でもありました。ひどい時には、
年に 5,6 回の入院生活、お正月も家中が病院で暮らすと言う有様で、そのとき私はお
そらく疲れとつきそいでの冷えから、お腹の調子が悪くなったのだろうと思い、普段
から身体には自信もあり、医師での充分な治療も受けず売薬を服用しておりました。
ますます調子も悪くなり足がビリビリするかんじで、その時はなんやへんやへんやと
言いながらも冷えたんやろ、おふろに入り帰ったら治るやろうと思いながらそんな日
が続き、退院して 2,3 日もしないうちに、夜中にトイレへ行こうと思い、起き上がろ
うと思っても起き上がれず、それっきり寝たままの生活が始まりました。最悪時には、
手から、足先からのしびれは胸の上まできました。いわゆる麻痺です。その時に声も
出なくなり、看護をしてくれる主人の顔もはっきり見えなくなり、酸素吸入意識不明
の毎日が続き、医師も呼ぶ人はみな呼んであげなさいと主人に言われた様です。全く
その間の事は私にはわかっていません。あとになりその事を聞きました。原因不明の
難病奇病とも言われるウイルス説が流れた頃は、私達の一家はずいぶんつらい思いを
したそうです。そのつらさは夫だけでなく、子供までが友達も無くなり、淋しいおも
いをしたそうです。しかし、本当の原因は「赤玉はら薬」「わか末」「キャベジン」等々
186 種もの市販されていたごくありふれた整腸剤だったのです。子育ての一番大切な
時期にこんな辛い目にあわされ、障害を持つ子もこんなことが無ければもっともっと
医療機関にもいけ、できるだけの事はやれたのにと思うと許す事はできません。 
48 年 10 月マル福制度が始まりました。でも、病院での状況は手のかかる患者、長
くいる者はどうしてもきらわれます。夫が学校から病室に戻ってくるとふん尿づけの
中にいる私が、かわいそうだったと言ってくれました。そんなことで、その制度に逆
らうように酸素吸入をしながら家につれて帰ってもらいました。私にとっても子供た
ちと一緒に暮らしたい気持ちが強かったからでもありました。春になり施設にいた下
の息子も戻し、親子でやっと暮らせる様になりました。ところが、主人には今まで以
上に大変な年月が続きました。一人二役、いや三役もっとのしかかってきました。夫
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は毎晩酸素ボンベを自転車にのせ病院までとりに行き炊事･洗濯･育児・その上私の世
話、最後になってもう夜中に自分の仕事をするというハードスケジュールでした。そ
んな様子を見ているとなんとしてもなおりたい思いで、夫や子どもに手伝ってもらい、
うでをアゴの下までおいてもらい動かす練習を協力してもらい、なんとかうでが動く
様になると次の目標に進むという感じで取り組みました。しかし、思う様にはかんた
んに治るものではありませんでした。自殺も幾度かはかりました。しかし、自分の生
命すらままならない身体に、幸いしてか全部みつかり未遂に終わりました。今では死
というものがこわく、誰よりも長く生き続けたい気持ちです。また、ぜったい子供の
為に生きなければならないのです。 
そんな中での日常生活も年月が流れ､6 年前から身のまわりの事もでき、今では家事
の事も一人でやっています。でも、痛み・しびれ感・頭痛･便秘等々は入院中と少しも
変っていないのです。ただ、その痛み等に友達になったというか、それにのりこえら
れ、私がかったのです。でも、これも他人様の前だけ、笑顔でいるのです。 
夫にいわすと、おまえはわしの前だと、親のかたきにでもあった様な顔をすると言
います。やはりむきだしにできる人は夫だけがささえてくれるので、そうなってしま
うのでしょう。 
同じ人生をおくるのなら、明るく暮らしていきたいと思います。えらい痛いと書いた
ところで、なおるものじゃありませんものね。でも時おり、なにもかもほおり投げて
一日ねていたいと思う事がありますが、下の息子にてがかかります。私が寝たら又わ
が家は歯車がくるいはじめます。今でも年に二、三度ドクターストップがかかります。
又、昨年からしんぞうの方もわるくなり、胸がしめつけられる痛みは入院中からある
のですが、その上動作もきつくなってきておりますので、頑張らなくちゃと自分に言
い聞かせている今日この頃です。 
入院するのももういやといってしんどいからねるという事もできない家庭状況の
中で暮らせる事が、私にとって、もっとも良い薬になっているのです。 
でも、もう夕方になってまいりますと、目ははれ、朝起きるとやはり、全身の硬直
が続き、おきあがるまでに、さいてい一時間はかかります。だから、もし地しん等が
あった場合の事を考えると不安です。まい日が挑戦という生活で、過ごしております。 
まとまりがつきませんでしたが、この辺で終わります。失礼をしました。 
（『滋賀県難病連絡協議会第 3 回総会』、1986 年 5 月） 
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中西弘子は現在も闘病生活を続けている。中西がスモン病の妻を両手で抱え、橋本龍太
郎厚生大臣に直接交渉に臨んだ姿は難病患者運動の原点である。 
 6 月 2 日早朝、滋賀難病連の結成に大きな決断をした滋賀難病連副会長の松田が急逝し
た。役員一同は大きな衝撃を受けた。石井が滋賀腎協会長の松田に直接会い、難病患者団
体の連合組織の構想を話した。松田は石井の構想に共鳴し、滋賀難病連の結成に向けて大
きな力を発揮した。滋賀難病連の 6 割強の組織人員を占める滋賀腎協は、財政的にも滋賀
難病連に貢献している。1985 年 2 月に発行された『OTK しがなんれん』創刊号に松田副
会長の 1985 年の抱負が掲載されている。 
 
会員の皆様には、さわやかな新春をお迎えのこと、心からお慶び申し上げます。平
素は当会の運営、事業の推進に深いご理解とご協力を賜り、厚くお礼申し上げますと
もに、本年も尚一層のご支援を、よろしくお願い申し上げます。さて、今年は私たち
滋賀難病連におきましては、はじめて迎える新年で、何一つとして経験がないわけで
すが、それこそ手探りで、結成当初掲げた活動方針によって、牛のように一歩一歩を
力強くモーシンする所存でございます。また、本会に未加入の方に呼びかけて、とも
にハンディのあるもの同志が相助け合い、相励ましあっていきたいものです。そして
更に国、県から示された国際障害者年長期構想の早期実現を願って、運動を進めるこ
とと、私たち弱いもの自身が福祉に対して甘え過ぎることなく、何をなすべきかとい
うことを踏まえて、一段と自覚を強め、団結をより一層固めることが、120 万県民に
真の理解が得られ、「完全参加と平等」が速やかに実現できるよう、大いに努力すべき
だと存じます。私たちも微力ではありますが、皆さんの先頭に立って最善を尽くしま
すので、一層のご協力ご支援をお願いいたします。 
最後に皆様のご多幸とご健勝を心からお祈りいたしまして、ご挨拶といたします。 
（『OTK しがなんれん』1:3，1985 年 2 月） 
 
松田の新年の抱負には、滋賀腎協が幾度となく総会議案書に書いた滋賀県難病患者団体
の組織がやっと実現して、今後は滋賀県民を視野に入れた活動に広げる決意が読み取れる。
松田の逝去によって、滋賀腎協が滋賀難病連の運動から離脱する大きな影響を及ぼした。
1994 年度から滋賀腎協の滋賀難病連に納める会費が年々少なくなっていった。 
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1986 年 6 月 15 日、JPC が誕生した。石井や中西は滋賀難病連の結成準備から地域難病
連連絡会の全国交流会に参加した。滋賀難病連は、JPC 結成と同時に加盟して活動した。 
全国筋無力症友の会大阪支部滋賀会7の酒井は、地元の家々を一軒一軒訪問して、難病患
者などの医療と生活の保障を要望する請願書の署名と募金を訴え、難病の啓発に尽力した。
役員会では酒井の活動に励まされて 6,699 筆の署名と 424,726 円の募金が集められた。 
 国立病院･療養所の再編計画は、地方自治体に全国 86 施設の移譲や統廃合を迫る計画で
ある。滋賀県では国立療養所比良病院の病院部門を国立八日市病院に、療養所部門を国立
紫香楽病院に吸収合併して志賀町（現大津市）にある国立療養所比良病院を廃止する計画
だった。9 月 3 日、滋賀難病連は国立療養所廃止に反対する陳情書を滋賀県議会に提出し
た。大津市北部の住民にとって国立比良病院は身近な地域医療と高度専門医療の国立病院
で、強く存続を求めた。滋賀難病連は、病院を存続して診療機能の充実を政府に働きかけ
るよう、大津市議会に陳情書を提出して採択されたが、再編は進められた。2002 年 7 月 1
日、滋賀県の医療確保のために、大津赤十字志賀病院として存続した。 
 
第 5 節 滋賀難病連と滋賀腎協との共同事務所（1987 年度総会～1988 年度総会） 
 1987 年 5 月 31 日、第 4 回総会は大津市勤労福祉センターにて、8 団体 68 名で開催さ
れた。名誉会長に石井、会長に柳田貞男、副会長に柳井と前田、事務局長に筆者、会計に
奥村、理事に石井、石井正、田村一雄、笠原、酒井、河方、倉見、中西、毛利、森幸子、
柳井富美枝、会計監査に片岡と土川善兵衛が選出された。午後は第 2 部として八尾健康会
館事務局長の中西美代子の甲田療法の講演を行った。国立療養所紫香楽病院長の高橋達夫
は、総会欠席を詫びて難病患者に対する思いを綴った手紙を送った。 
 
初夏の候 皆様には如何お過ごしですか。先般は、滋賀県難病連絡協議会第四回総
会のご案内状をいただき、出席させていただく予定でおりました所、急用のため出席
することが出来ず誠に申し訳なく幾重にもお詫び申し上げます。是非とも今回は出席
させていただき皆様方とお会いさせていただき実情を知りたかったのでございます。
と申しますのは、私どもの国立療養所紫香楽病院は結核療養所より難病対策病院とし
て新しく設備改築されて、今日多数の入院患者さんが入院しておられますので、これ
                                                   
7 2003 年 6 月全国筋無力症友の会滋賀支部と改称。 
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を機会に皆様方とお話できることを唯一の楽しみにして居ったのでしたが誠に残念で
なりませんでした。 
難病患者さんの実情を理解するどころか、このような苦しんでおられる方々より直
接ご指導をいただき今後の医療内容及び対策に対して直面して行きたいものと決心し
ている次第でございます。 
このような連絡協議会のあることは知っておりましたが，未だ一度も出席させてい
ただいたことがありませんので、本当に申し訳なく思っております。機会がありまし
たら次回何卒よろしくご配慮くだされますよう重ねてお願い申し上げます。 
誰にも増して皆様方の苦しみ淋しさを理解しているつもりの私どもでございます。 
皆様方の相互の団結が益々広く拡大されて行くことを信じ又お祈りし、先日の出席
のできなかったことのお詫びとさせていただきます。 
   最後に滋賀難病連のご発展を祈ります。 
   皆様にくれぐれもよろしくの程お願い申し上げます。           敬具 
六月一日 
国立療養所紫香楽病院 
院長 高橋達夫8 
 
高橋病院長が総会欠席を詫びる背景には、国立病院・療養所の再編計画で病院の機能が
結核療養所から難病対策病院となったので、滋賀難病連の総会を気にかけていたと思われ
る。 
6 月 7 日、東京五反田の全社連会館で JPC 第 2 回総会が開かれた。1987 年度運動方針、
今年度の重点活動目標に、「全国交流集会“87」を福島県二本松市で開催することが掲げら
れ、全会一致で採択された。 
1987 年 6 月 13 日、会長柳田の計らいで、滋賀難病連と滋賀腎協との共同事務所が大津
市中央二丁目 4 番 28 号錦ビル 3 階 305 号室に設置された。6 月 21 日、事務所開きを行な
った。家賃と別に拠出金として滋賀難病連 350,000 円、滋賀腎協 500,000 円を負担した。
8 月 7 日は琵琶湖夏祭り総踊りの日であった。滋賀難病連事務所は祭りの通りに面してい
たので、会員や家族に事務所を開放して納涼祭を行った。2 年後の 1989 年 6 月、滋賀腎
協は大津市身体障害者福祉センターへ移ることになる。 
                                                   
8 病院からの総会挨拶状が届くのは珍しい。 
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8 月 22 日、第 3 回役員会は 3 つの計画を原案通りに決定した。1.国際障害者年後半期の
障害者対策の意見提出で、障害者の生活と権利を守る滋賀県協議会に推進委員を派遣。2. 
JPC の打診を受諾して、来年秋の「日本の医療･福祉と患者運動を考える全国交流集会“88」
の現地事務局を担当して滋賀県で開催。3.「抱きしめて BIWAKO」に参加。役員会の決定
を受けて、9 月 5 日滋賀県と大津市に補助金の申請を行った。約 1 年余り後の「全国交流
集会“88」成功のため、滋賀難病連は JPC 事務局と連携して準備に入った。 
伊藤たておは滋賀での全国交流集会の開催は「抱きしめて BIWAKO」への共感を示す
のも理由の一つと振り返る。重症心身障害児（者）施設である第一びわこ学園の移転費を
捻出する一大イベント「抱きしめて BIWAKO」は 16 万人の市民が手をつないで琵琶湖を
取り囲んだ。11 月 8 日、高谷清9びわこ学園10園長は「抱きしめて BIWAKO」について『障
児協』1987.7.20 で次のように述べている。 
 
「抱きしめて BIWAKO」というのは琵琶湖一周 235 キロを 25 万人の手でつなごう
というとりくみです。誰が何故このようなことを言い出したのでしようか。また、何
のためにしようとするのでしょうか。 
このとりくみの発端は五年前にさかのぼります。びわこ学園が移転を含む「将来構
想」を計画しているのを知って、多くの人たちが集まってきてくれました。青年会議
所のいろんな職業の人たち、作家や音楽家など、今まで障害児に関係のないような人
たちです。私もうれしく思うと同時に正直なところ驚きました。何故こうした人たち
が関心を持ち、手伝ってやろうと来てくれたのでしょうか。少しきざっぽく言うと、
重い障害をもつ子どもたちが呼んだのです。つまり彼らの「声」を、彼らの「感情」
を私たちが代弁できたのでしょうか。生物の歴史や人類の歴史のなかで、そして現在
を生きる同世代の人間として彼らのことを考えてきたことに、共鳴があったのでしょ
うか。 
五年前まだ「将来構想」は何も具体化していませんでした。移転するのは町のなか
でなければいけない、大津市の財産なのだから出ていってはいけない、びわこ学園は
                                                   
9 1937 年生まれ。1964 京都大学医学部卒業。京都大学付属病院、大津赤十字病院、吉祥院病院小児科勤務を経て、
1977 年から 1997 年、びわこ学園勤務。うち 1984 年から 1997 年、第一びわこ学園園長。現在びわこ学園医療福
祉センター医師。 
10 1946 年、糸賀一雄、池田太郎、田村一二によって近江学園が創設された。1959 年 4 月、糸賀は重度重複障害児施
設を建て、6 月 2 日に開園式を行った。1963 年 4 月、重症心身障害児施設びわこ学園（岡崎英彦園長）は開設した。 
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命の大切さを教えているから大事なのだなど、私たちはとてもうれしかったし、身の
ひきしまる思いもしました。 
集まってくれた人たちは「ありがとういのち市民サロン」という月一回の定期的な
集まりをもつことになり、ここでいのちにかかわるいろんなことを話し合いました。
参加する人も僧侶･一般市民･高校生などひろがっていきました。 
その後しばらく中断していましたが、「将来構想」が具体化できる見通しができて
きた昨年秋再び集まりをもちました。サロンとしての話し合いだけでは駄目だ、滋賀
県民や全国の人に具体的に訴え、移転資金集めも実際にできるようなとりくみをしよ
うと話し合い、アメリカでの大陸横断手つなぎをヒントとして、琵琶湖一周を人間の
手でつなごうという発想が出てきたのです。 
重い障害をもつ子どもたちが出発点ですが、それは「いのち」の問題であり、いの
ちを生み出した「自然」の問題です。重い障害をもって生きる子どもたちに心を寄せ
て連帯をするとともに、いのちの深さを思い、自然の恵みに感謝したい、そうしたこ
とのために琵琶湖をとりかこんで手を繋ごう。 
何回か話し合いをつづけて、五月六日に新聞発表を行いました。「おもしろい」「壮
大なイベントだ」「発想がよい」「私も参加します」「本当にできるのかな」という声が
返ってきました。私たちは大いに力づけられ、とりくみをすすめています。 
（中略）手を結ぶことがイベントそのものであるという、まったく「手づくり」の
主体的なイベントです。それぞれの人がどこまで意識しているかどうかはいろいろで
あるにしろ、手と手を組み合わせていって、それは重症心身障害児までとどいていま
す。それぞれが千円をもってくることで、自分の意思を表現しています。 
この広がりと繋がりが、「弱い」立場におかれた障害児を守ることになります。そ
してそれは障害児を守るだけでなく、障害児が生きられる社会を作る力になっていま
す。障害児が生きがいをもって生き、家族が希望をもって生きられる社会は、「弱い」
人たちを圧迫する社会、「弱肉強食」の社会と反対のものです。 
びわこ学園の移転への支援からはじまったものですが、これは障害をもった人たち
や「社会的弱者」といわれる人たちが共に社会を構成しているのがあたり前である風
潮をつくるものです。 
障害をもっている人や家族･関係者にとって住みよい社会であろうとすることは、
その一方で現在は障害をもっていない人たちが障害児に心を寄せ、やがて障害のある
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人もない人も一緒に社会のなかで生活しているのがふつうだと感じ、さらにあたり前
すぎて感じることさえないようになっていく、ということと関係しています。 
そういうことを目指しつつ、当面の十一月八日（日）の「抱きしめて BIWAKO」
の成功に向けてとりくんでいます。滋児協のみなさんのご支援をよろしくお願いいた
します。・連絡先 大津市浜大津一丁目 5-24「はり丸」内、抱きしめて BIWAKO 実
行委員会（委員長 中沢弘幸）℡ 0775-21-055511  
銀行振込 滋賀銀行本店普 16717  郵便振替 京都 4-52675  
  
基金は 120,000,000 円集まって必要経費を引いた 65,000,000 円がびわこ学園に寄付さ
れた。1990 年、第一びわこ学園が完成した。高谷の重症心身障害児を社会から隔離するの
ではなく、普通の生活が送れる施設にという思いは難病患者に共通する。11 月 8 日正午、
滋賀難病連は 24 余万人の参加者と膳所城跡公園近くの湖岸で手をつないだ（滋賀県社会
福祉協議会編 2004:23-27）。 
11 月 21 日、筆者は福島県二本松市で開かれた全国交流集会“87 で「全国の仲間の皆様、
岳温泉で採択されたアピールにのっとった活動の成果を“88 大津の交流会で学び合おうで
はありませんか。皆様のお越しを心からお待ちしております」と決意を語った。 
 
第 6 節 全国交流集会“88 を滋賀で開催（1988 年度総会～1989 年度総会） 
1988年 5月 8日、第 5回総会は大津市勤労福祉センターにて 8団体 72名で開催された。
名誉会長に石井、会長に柳田、副会長に前田と柳井、事務局長に筆者、会計に奥村、理事
に石井正、大橋征人、笠原、葛城勝代、河方、倉見、中西、大林一美、森、柳井富美枝、
会計監査に白須と土川を選出した。午後の第 2 部は、養護施設湘南学園園長の中澤弘幸が
「生きる力」と題した講演を行った。中澤は前年の「抱きしめて BIWAKO」を成功に導
いた実行委員会の責任者である。日本 ALS 協会長の松本茂から「総会に参加するつもり
でいたが、突発事態が生じいけなくなった」と手書きのメッセージが届いた。滋賀難病連
は結成から他団体からの総会案内にはメッセージを送っていた。日本 ALS 協会もその一
つである。 
 
滋賀県難病連絡協議会 
                                                   
11 2015 年葛城貞三は高谷清からコピーの送付を受ける。 
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柳田貞男様 
初夏の候益々ご活躍のことと存じます。 
ALS 協会の総会におきましては、こころ暖まる祝電をいただきまして誠にありがとう
ございました。一同心新たに三年目の春を歩みだしております。又このたびは貴総会
のご案内をいただきましてありがとうございました。副会長もしくは事務局長が参加
させていただきお慶び申し上げますと共に、日頃のご厚誼に感謝申し上げたいと思っ
ておりましたが、突発事態が生じ 2 人ともそれがかなわなくなってしまい、大変失礼
いたしましたことを深くお詫びいたします。 
これからもどうか今まで通りご指導ご鞭撻をいただけます様お願い致します。貴会
の益々のご発展を心よりお祈り申し上げます。 
昭和 63 年 5 月 15 日 
東京都新宿区新小川町 9-10-701（03-267-6942） 
日本 ALS 協会 会長 松本 茂 
（滋賀県難病連絡協議会事務所で保管） 
 
6 月 25 日、滋賀難病連役員会に小林孟史 JPC 事務局長が参加し、秋の全国交流集会を
「心に残る集会にしたい」と発言した。柳田会長は結成間もない滋賀難病連が現地事務局
を引き受けることは大変だが自信につながると発言。理事の一部には、総会でも苦労して
いるのに全国交流会は時期尚早、財政的にとても無理などの発言があった。小林は県や大
津市に働きかけることや JPC も京都や大阪の援助も得ながら一緒になって進めるとの力
強い発言もあった。筆者は不安も抱えつつ、小さな難病連に本部が声をかけてくるからに
は成功させたいと決意した。滋賀県と大津市に補助金の申請や現地実行委員会の結成の提
案をした。理事で現地実行委員会を結成して、会員に呼びかけて実行委員を増やした。三
役で滋賀県と大津市に補助金要請も確認した。 
7 月 24 日、石井正理事から役員会に石井の腎臓透析の開始を受けて、滋賀難病連として
勤務先の配慮の要請があった。柳田会長と田村一雄理事を担当者に、滋賀県と大津市との
折衝を決定した。役員会では、医療法人滋賀勤労者保健会から坂本民主診療所設立に伴う
支援依頼に応え、筆者の派遣を決定した。 
8 月 5 日、『OTK しがなんれん』に全国ヘモフィリア友の会がエイズ予防法に対する「私
達の見解」が掲載されている。 
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私達の見解 
1988 年 5 月 18 日 
全国ヘモフィリア友の会 
「エイズ予防法案」が 5 月 12 日に衆議院社会労働委員会で審議入りしました。血
友病患者の感染者の救済案が発表されたり、また法案の対象から血友病患者を除くと
の一部報道もありました。そこで私達は、あらためてこの法案への見解を明らかにし
ておきます。 
1．私達全国の血友病の患者・家族は、仲間の 4 割もが国の薬事行政の失敗からエイ
ズ感染の悲劇に見舞われた者として、昨年 3 月に法案が国会に上程された当初から人
権とプライバシーの侵害を憂慮し、強い反対の意思を表明してきました。 
   すなわち、私達はエイズ単独の法案を制定することで社会にこの疾患を恐ろしいも
のであると刻印すること、「まん延防止」を目的に掲げながら感染者住所・氏名の通報、
知事の調査権、健康診断の勧告・命令と違反者への罰則など全体として管理・取締り
の色彩が強く、潜在化を迎
ママ
くこと、さらに感染者のプライバシーと人権の制約は、血
友病の学童も多い日本の実情にてらし、差別と偏見を誘発し、固定化させる弊害が予
想されるなど、全体として日本のエイズ対策にとって有毒であると考えたのです。 
2．法案提案後の一年の経過をみればこの指摘は正しかったと思えます。とくに、厚
生省研究班の血友病の 4 割、約 2,000 人が感染し、その半数が 20 才以下であるとの
報告は厳粛に受けとめられなければならないと思います。 
   これは、一度誤ったエイズ対策がとられたとき、将来をもつ子供らにとり返しのつ
かない結果をもたらすからです。法案のない今でも、エイズに対する偏見から少なく
ない血友病の患者・家族が深刻な差別にさらされています。 
   そもそも、「エイズ」は新しい性行為感染症のひとつとして法律で防止し得るもので
はなく、国民への正しい知識の普及と医療を充実させ、自律的に回避されるべき疾患
なのです。また、感染者らがいわれなき差別に苦しむことなどあってはならないので
す。この点から法案は抜本的に考え直さなければならないと思います。 
3．この法案の対象から血友病患者を除くとの報道がありましたが、たとえ除いたと
しても社会への誤ったエイズに対する認識を固定させるなど、この法案の問題点は変
わりません。また、感染症である以上ある特定の人を除くとしても、感染源の調査の
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結果除かれた者のプライバシーが脅威にさらされることは高知事件が明確に示してい
ます。やはり、すべての感染者の人権が保護されなければ血友病患者の人権の保障も
ないのです。私達はこのような便法に反対です。また、血友病のエイズ感染者の救済
は、この法案とは関係のないことです。血友病患者は、国の薬事行政の失敗と製薬メ
ーカーの安全管理の懈怠から、このいわれなき薬害に見舞われたのです。 
   この救済は、エイズ予防財団からの給付などという姑息な方法をとることなく、国
と製薬会社がすみやかにその責任を認めて、この被害を償うにふさわしい救済が図ら
れるべきです。 
「救済」が法案成立の口実にされてはなりません。 
私達は、国会においてこの法案がわが国のエイズ対策として適切かどうか、その問
題点を深く解明し、すみやかに廃案とすることを訴えるものです。（『OTK しがなんれ
ん』:15-16，1988 年 8 月） 
 
「私達の見解」が『OTK しがなんれん』に掲載された時期から、湖友会メンバーが滋賀
難病連の役員会への参加がなくなった。1988 年は提訴直前であるので、全国ヘモフィリア
友の会の活動が停滞した時代と思われる。北村は『日本の血友病者の歴史』で次のように
述べる。 
 
1980 年代、歓待してきた血液製剤に致死的なウイルスが侵入し、血友病患者会／コ
ミュニティを感染と非感染に分断した．血友病者の生命を奪い、身体的かつ精神的苦
痛を与えただけでなく、血友病者同士の関係や血友病患者会／コミュニティを破壊し
た．全友はエイズ問題とエイズパニックの混乱を収拾できず、地域患者会も活動の縮
小あるいは停止に追い込まれた（北村 2014:16）。 
 
血友病患者はエイズ問題で身体的にも社会的にも厳しい生活を強いられた。 
8 月 6 日、役員会では琵琶湖夏祭りに参加した会員や家族に午後 6 時から 10 時まで休
憩場所として事務所を開放した。 
8 月 15 日、滋賀県知事に提出した要望書に、9 月 7 日に話し合いがもたれた。初めて厚
生部長の川村仁弘が話し合いの場に出てきた。滋賀県の難病施策の姿勢と評価した。この
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日要望した滋賀難病連の活動補助金は、翌年 2 月 15 日 200,000 円増の 500,000 円の回答
がなされた。 
10 月、難病相談活動の充実をめざし、大津市で保健師をしていた今江寿子の協力を得て
月 1 回第 2 土曜日専門職による難病相談を開始した。これまで難病患者が相談に対応して
きたが、専門の相談員が加わって相談体制が整った。 
10 月 17 日、西武大津店前で JPC 全国統一街頭署名に初めて参加した。 
11 月 19 日から 20 日、1 年余りの準備を経て、日本医療・福祉と患者運動を考える全国
交流集会“88 は大津市びわ湖ツーリストホテルに全国から 200 名の難病患者が参加して大
きな成果を収めた。『JPC の仲間』は、患者や家族だけでなく看護師、ケースワーカーな
どの医療関係者や学生も参加したのが今回の特徴と評価している。長代表幹事は、世界人
権宣言1240 周年に健康権や医療権を求めて運動をすすめる重要性を強調した。全国交流集
会 2 日目全体会は「私たち難病患者・障害者や低所得者にとっては、その影響は重大であ
り、医療と生活に極めて大きな打撃を与えるものです。私たちは、難病患者・障害者や低
所得者の医療とくらしに重大な影響をもたらす消費税の導入に強く反対します」（『JPC の
仲間』16:8，1989 年 1 月）との消費税導入とエイズ予防法案に反対する特別決議を満場一
致で採択した。12 月 24 日、消費税導入を柱とする税制改革関連 6 法案が参議院本会議で
社共両党欠席のまま自民の賛成多数で可決成立した。消費税やその他の間接税は、社会的
弱者といわれる難病者や障害者、低所得者にとって大きな負担になる税制である。 
1989 年 2 月 13 日、滋賀県は滋賀県看護協会に委託して特定疾患患者実態調査13を実施
している。調査方法は看護協会所属の保健婦が特定疾患医療受給者票の交付を受けた難病
患者の各疾患のおおむね 3 分の 1 の割合で抽出した患者を家庭訪問して面接調査によって
実施している。調査期間は 1989 年 2 月 20 日から 3 月 31 日で回収率は 83％、345 人の協
力を得ている。滋賀県は調査結果を参考資料に、滋賀県難病対策検討委員会を設置して総
合的な難病施策を検討している（『OTK しがなんれん』:16，1990 年 5 月）。 
 
第 7 節 消費税導入と事務所移転（1989 年度総会～1990 年度総会） 
1989 年 5 月 14 日、第 6 回総会は大津市勤労福祉センターにて 8 団体 67 名で開催され
た。会長に柳田、副会長に前田と柳井、事務局長に筆者、会計に奥村、理事総数 17 名、
                                                   
12 1948 年国際連合第 3 回総会で採択された。 
13 1989年 2月、滋賀県は滋賀県看護協会に委託して難病患者を訪問して面接調査をし、調査結果をもとに滋賀県難
病対策検討委員会を置き検討を重ね、1990年 2月に報告書を出している。 
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会計監査 2 名14を選出した。午後は 2 部として茗荷村会長の田村一二の講演が行われた。
総会では総会アピールを採択している。 
 
第 6 回滋賀県難病連絡協議会定期総会アピール 
家族の暖かな介護のもとで闘病生活ができたらどんなにいいだろう。 
職を失うこともなく、家族も分断されず、自分の生活基盤は破壊されず、今住んでい
る地域の中で、療養生活が送れるのなら、心おきなく介護に専念できたらどんなにい
いことだろう。 
ところが実態はどうなっているのでしょうか。政府はあげて在宅医療、在宅福祉を
叫んでいます。医療費の“適正化”福祉の“適正化”を称えています。そして、“国保
安定化計画”をすすめています。 
適正化とは、一体何でしょうか。国のねらいは“医療費の削減”にあることは明ら
かです。 
また、この 4 月には国民の大きな反対を押し切って「消費税」を導入し、社会的弱
者といわれる私たち、難病者や障害者、低所得者に大きな打撃を与えています。 
このような政府の医療切捨て、生活破壊政策の下で、私たちは第 6 回定期総会を成
功させ、難病患者や家族、障害者の生命と生活を守るために参加団体力を合わせて、
本日決められた活動方針の実現と「消費税」の撤廃のために奮闘することを誓います。 
1989 年 5 月 14 日 
第 6 回滋賀県難病連絡協議会定期総会 
（『OTK しがなんれん』:16，1989 年 6 月） 
 
同日、滋賀県難病連絡協議会の大津支部結成総会が開かれた。日本オストミー協会滋賀
支部の滋賀難病連加盟が承認されて 9 団体 1,060 人の組織となった。総会議案書活動報告
に家庭介護の一文が掲載されている。 
 
   厚生省は 1988 年度から全国 11 ケ所において従来の保健･医療福祉の枠を超え、そ
れぞれ連携をして在宅支援サービスを行う在宅ケアのモデル事業を始め、1989 年度を
「在宅元年」とか「介護元年」と位置づけ 90 年度政府予算には「高齢者保健福祉推
                                                   
14 役員名簿が遺失しており理事・監査名が判明しない。 
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進 10 カ年戦略」が打ち出されました。その特徴は、「公的施設よりも在宅介護重視の
考え方を打ち出しているほか、市町村中心の行政を求めるなど、国の負担を軽くしよ
うという意図がうかがえるのが気になる」（89 年 12 月２４日「日経」）とマスコミも
指摘しています。今日、わが国の難病者や障害者、老人の寝たきり者は 60 万を超え、
2010 年には 140 万と予想されています。痴呆老人も約 60 万人おり、30 年後には 180
万へと多くの増加が見込まれているもとで、寝たきり老人、痴呆老人をかかえた家族
の自殺、無理心中など悲惨な事件が後を絶たず、家庭介護の問題はいまや深刻な社会
問題ともなっています（『OTK しがなんれん』:2，1990 年 5 月）。 
 
1989 年 6 月、滋賀腎協が大津市身体障害者福祉センターに独自の事務所を確保したの
で、滋賀難病連は事務所の維持が財政的に困難となった。石井の尽力で、草津市の中川き
よ美氏の好意で一軒家を借用できた。10 月 22 日、草津市野村町 280-12 に移転した。 
8 月 17 日、滋賀県厚生部長と話し合いをもち、1990 年度社会福祉施策並びに補助金等
予算に関する要望書を手渡して、役員から要望を説明して県担当者に理解を求めた。 
 12 月 17 日、大津市びわ湖ツーリストホテルで滋賀難病連五周年記念誌『明日に向かっ
て』発行記念パーティーを行った。滋賀難病連結成前後から 5 年間の様子が、当時かかわ
った役員の石井、中西、奥村、石井正、河方、柳田、筆者によって語られている。表紙の
裏ページに以下の一文が書かれている。 
 
私たちは医療と福祉の谷間にいる 誰もが当たり前にしている生活なのに 私た
ちにとっては遠い夢… …結婚、出産、就職、そして 10 年、20 年後 たえず病気へ
の不安がつきまとい 死の恐怖とも背中合わせ 病気の苦痛もつらいけど 家族の犠
牲、経済的負担をかけつつ 生きていくことはなおつらい でも同じ人として、この
世に生を受けたのだから 精一杯、この人生を燃焼したい たとえ残りわずかな命だ
としても（『OTK 明日に向かって』，1989 年 12 月） 
 
1 ページには発刊に当たって柳田の一文が書かれている。 
 
国際障害者年の決議（1976 年）の前提となった 1975 年の第 30 回国連総会の決議、
「障害者の権利宣言」の中で、「障害者とは、先天的か否かにかかわらず、身体的また
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は精神的能力の不全のために、通常の個人または社会的生活に必要なことを確保する
ことが、自分自身で完全に、または部分的にできない人」と定義しています。これに
比べると、日本の障害者認定の現状は、極度に狭い範囲にとどまっています（柳田 
1989:1）。 
 
1990 年 2 月 7 日、大津保健所で県医務予防課から要望書への回答があった。保健所や
市町村の実務者による難病対策検討委員会で対策が検討されていることが明らかになっ
た。要望していた難病手帳の発行や疾患別の「患者と家族のためのしおり」の配布も予算
要求をしている旨の回答があった。1988 年度の難病患者実態調査に基づく成果を難病対
策に具体化されたかを明らかにされたいとの要望には、調査結果を貴重な参考資料として、
滋賀県難病対策検討委員会にて難病の総合的施策を検討しているとの回答があった。 
2 月 13 日、第 5 回滋賀県難病対策検討委員会が大津保健所会議室で開かれ、柳田会長
と筆者が参加した。これまで 6 回にわたって検討された内容が報告された。3 月、「滋賀
県における難病対策について」（資料 4）がまとめられた。 
 
第 8 節 滋賀難病連 10 団体 1,318 人、JPC 155,000 人（1990 年度総会～1991 年度総会） 
 1990 年 5 月 13 日、第 7 回総会は大津市勤労福祉センターにて 9 団体で開かれた。会長
に柳田、副会長に柳井と前田、事務局長に筆者、事務局次長に石井、会計に森、理事に石
井正、奥村、葛城勝代、河方、倉見、芝末廣、田中滋美、中西、深田国夫、藤本啓嘉、柳
井富美枝、会計監査白須と土川を選出した。午後の第 2 部は、医療人類学者の中川米造15の
「病を生きる」と題した講演があった。 
5 月 26 日、前年 11 月 19 日、結成された社団法人日本てんかん協会滋賀支部（以下、
てんかん協会滋賀支部）からの滋賀難病連加入申請を了承して 10 団体 1,318 人の組織と
なった。同じく 26 日、JPC からの第 5 回総会案内文に「日本患者・家族団体協議会（JPC）
も結成 5 年目を迎え、現在 30 団体（19 地域難病連、11 疾病別団体）、約 15 万 5 千の患者・
家族を結集する団体となりました」とある。1986 年の JPC 結成時は約 10 万だから 4 年
間に 5 万 5 千人の増加である。 
                                                   
15 1926 年、京城に生まれる。1949 年、京都大学医学部卒業。1950 年、京都大学医学部助手。1980 年、大阪大学医
学部教授。 
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 昨年、中川の好意で借用した事務所を出ることになった。1990 年 10 月、リウマチ友の
会滋賀支部長奥村からの申し出で、奥村所有のマンションの一室を格安で借用できた。11
月 1 日、栗東市目川 1070 シャトルハルタ 202 号室に引っ越して活動を続けた。 
 10 月 27 日、午後 1 時 30 分から、滋賀難病連の主催で神経難病医療相談会を滋賀県立
障害者福祉センターで開催した。大津市民病院神経内科医長の相井平八郎医師や保健師、
看護婦、滋賀難病連役員など 15 名のスタッフで 54 名の相談を受けた（滋賀難病連綴り№8 
1990 年 10 月 17 日付け報道依頼文）。 
 
第 9 節 北欧福祉ツアーのカルチャーショック（1991 年度総会～1992 年度総会）16  
 1991 年 5 月 12 日、第 8 回総会は大津市勤労福祉センターにて 10 団体で開かれた。会
長に柳田、副会長に柳井と奥村、事務局長に筆者、事務局次長に石井、会計に森、理事に
石井正、葛城勝代、河方、芝、栖宮久美江、土川、中西、中村建、深田、藤本、松田公代、
前田、柳井富美枝、会計監査に平井淳と池田貞雄を選出した。 
午後の第 2 部は、筆者の「スウェーデンみてあるき」と題した講演であった。17北海道
難病連が企画した北欧（イギリス、スウェーデン、フィンランド、オーストリア 4 カ国 12
日間）福祉ツアーの参加報告をした。 
スウェーデンでは車いすの障害者の自然な買い物姿に驚いた。日本なら何か気遣いをし
なければと構えただろう。午後 5 時過ぎにはベビーカーを引いて買い物をする若い夫婦の
姿が増える。地下鉄を乗り降りしている障害者の姿が特別ではない。1990 年代の日本では
考えられない光景だった。人工呼吸器を装着した重度障害者が一人で生活して、本人が料
理する。本人が雇い入れた介護者に食事の味付けも指示する。障害者が地域に住める環境
整備をする法律が施行されている。障害者団体のメンバーによるサービス部門ごとの政策
立案に余念がない。障害者団体の運営経費は政府が拠出している。国政選挙には各候補が
障害者団体の質問に答え、テレビで放映される。選挙の投票率は 8 割を超える。見ること
聞くことがショックの連続だった。 
 8 月 7 日、厚生部長室で要望書を提出して話し合いを行った。要望の中心は「滋賀難病
連の事務所を公的機関内の設置」と「滋賀難病連に対する運営補助金の増額」である。運
                                                   
16 1991 年 4 月 1 日現在の各疾病別会員数は、スモンの会滋賀支部 40 名、滋賀腎協 810 名、湖友会 10 名、膠原病友
の会滋賀支部 60 名、筋無力症友の会滋賀会 7 名、リウマチ友の会滋賀支部 150 名、おおみ 47 名、賛助会 12 名、
オストミー協会滋賀支部 120 名、てんかん協会滋賀県支部 62 名、総数 1,318 名と報告されている。（滋賀難病連綴
り№8 1991 年 4 月役員会報告） 
17 1989 年 3 月、筆者は大津市役所を退職、4 月から坂本民主診療所に転職した。 
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営補助金は 10 月 31 日現行 50 万円を 70 万円に増額されたいとの要望書を提出した。1992
年 3 月 18 日、厚生部長の回答は「事務所の公的機関内設置」の要望に「貴協議会の要望
は困難」との回答であった。 
 11 月 17 日から 18 日、東京で全国患者・家族集会 in Tokyo が開かれた。例年の全国交
流集会の代わりに難病患者の厳しい実情を世に訴えようと取り組まれた集会である。集会
では特定疾患対策の対象にも身体障害者福祉法の対象にもならない難病患者の強い願いで
ある難病対策の総合的施策にまったく手がつけられていない現実に行動で示そうと霞が関
行進と各省陳情を行った。滋賀難病連からは 6 名が参加して滋賀県選出の国会議員の控え
室を訪問し陳情した。 
 
第 10 節 おわりに 
滋賀難病連の根幹となる活動は、毎月の役員会と年 1 回定期総会の開催、滋賀県への要
望である。毎年秋に患者会の要望をまとめて、滋賀県への提出と交渉をしてきた。1988
年 9 月、5 年目にして初めて部長が交渉に出てきた。要望は滋賀難病連への補助金と公的
機関内に事務所を設置が中心であった。補助金は当初 300,000 円が 5 年目にして 500,000
円に増額された。事務所の公的機関内の設置要望は困難との回答であった。 
特筆すべき活動は、滋賀難病連結成 5 年目にして JPC 全国交流集会“88 の成功である。
集会の最後に、石井は全国交流集会“88 集会アピール、森はエイズ予防法案に反対する決
議、筆者は消費税に反対する決議を提案して全会一致で採択された。1989 年 6 月 4 日、
JPC 第 4 回総会でも消費税の廃止を求める決議を採択している。 
 滋賀難病連が結成されて、役員一同が不安を抱えながらも協力して療養環境改善の運動
を進めようと精一杯活動した時期である。行政の対応の変化は励みとなって、役員会に新
たな課題に挑戦する空気が生まれた。 
 次章では、滋賀難病連の結成 8 年後を踏まえ、難病患者運動の展開期を述べる。 
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第 4 章 滋賀難病連の展開期 
 
第 1 節 はじめに 
1992 年から 1997 年は、政府の難病対策に変化が現れ、滋賀難病連は政府や県の施策に
対応した時期である。本章では第 9 回総会から第 14 回総会の主要な出来事を述べる。 
1994 年度に滋賀難病連は難病相談員制度を創設した。各疾病団体から数名の相談員を選
出して難病患者･家族の相談活動を始めた。1995 年 12 月、公衆衛生審議会の成人病難病
対策部会難病対策専門委員会による報告を踏まえた施策が進められた。滋賀県の施策と滋
賀難病連の活動を年度ごとに確認する。1996 年 3 月、滋賀難病連の要望から湖南の守山
市の滋賀県立心身障害児総合療育センターに事務所を設置したが、賃料は年約 17 万円と
なった。 
1997 年 4 月 3 日、滋賀県健康福祉部長の西堀末治は「機関誌『しがなんれん』に寄せ
て」で次のように述べる。 
  
   まず、国レベルとしましては、公衆衛生審議会成人病難病対策部会難病対策専門委
員会の最終報告が平成 7 年 12 月にまとめられたところです。 
  これによりますと、難病対策については、「調査研究の推進」、「医療施設の整備」、「医
療費の自己負担の解消」、「地域における保健医療福祉の充実･連携」、「QOL の向上を
目指した福祉施策の推進」の 5 つの柱を中心とした推進をあげられております。 
   この「福祉施策の推進」は、これまでの難病対策の中では立ち遅れていたものであ
り、この概念が入ったことは大きな前進であると思われます。 
  具体的な施策としては、ホームヘルプサービス、ショートステイ、日常生活用具給付
を内容とした難病患者居宅生活支援事業 が創設され、本県においても平成 9 年度か
ら実施する予定です。この事業の実施主体は市町村であるため、県としましては、各
市町村で実施いただけるよう、支援を行って参りたいと考えております。 
又、平成 9 年度から本格実施される「地域保健法」におきましては、難病対策にお
ける保健所の役割が位置づけられ、これからの保健所の重要な業務のひとつになると
思われます。こうした状況をふまえ、本県におきましては、平成 6 年度から県下全保
健所において難病の患者･家族の方を対象とした難病相談会、交流会等を実施している
ところですが、今後さらに事業の充実を図って参ります。（西堀 1997:5）。 
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国の難病政策を滋賀県は如何に扱ったのか順次確認する。 
 
第 2 節 前川利夫「厳しい財政のなかで検討」（1992 年度総会～1993 年度総会） 
 1992 年 5 月 17 日、第 9 回総会は JR 大津駅前滋賀県宅地建物取引業協会ホールにて 10
団体で開かれ、会長に柳田、副会長に柳井と奥村、事務局長に筆者、事務局次長に石井、
会計に森、理事総数 18 名、会計監査 2 名（名簿遺失、理事・監事不明）を選出した。午
後の第 2 部は第一びわこ学園園長高谷清の「生きるということ」という講演であった。8
月 14 日、健康福祉部長室で要望書を提出した。県から前川利夫部長､藤川次長、田崎技監
ほか 5 名の職員が出席して交渉した。前川部長は「要望の必要性は分かります。財政の厳
しいなかで検討します」（『OTK しがなんれん』:3，1993 年 6 月）と発言した。 
1993 年 3 月 17 日、回答は関係課県職員の出席のもとで行われた。県の対応も要望行動
を続けるなかで変化してきた。最初は専門員、次は課長であったが、1988 年度から部長が
交渉に応じた。関係課県職員の要望に対し機械的に答える態度から回答する態度に変化し
てきた。難病患者の実態調査の要望では、1986 年には実態調査は人権問題が懸念されると
表明したが、1989 年は実態調査を実施した。総会議案書の活動報告には「県の態度の変化
は、加盟団体の努力の結果だと思う。引き続き、会員の切実な要望を実現する取り組みを
強めます」（『OTK しがなんれん』:3，1993 年 6 月）と述べた。医療や住宅、教育、生活
等総合的な難病対策についての考え方に対する回答は以下である。 
 
本県における難病対策につきましては、平成元年 10 月に滋賀県難病対策検討委員
会が設置され、その検討された結果の報告書が平成 2 年 3 月に提出されました。その
中で、保健、医療、福祉さらには地域の人的資源を活用した有機的な連携により、患
者及び家庭の生活向上を図る総合的な施策の推進と、早期に病気を特定し、早期に適
切な医療を受診できる体制づくりの重要性と必要性が報告されています。この報告書
の方針に沿って、各種の難病対策に取り組んでまいりたいと考えています（『OTK し
がなんれん』:23，1993 年 6 月）。 
 
 報告書の回答は特定疾患患者実態調査を踏まえて検討された。実態調査は、滋賀県看護
協会に委託して、1987 年度滋賀県特定疾患医療受給者証交付者から各疾患におおむね 3
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分の 1 の患者を対象に 1989 年 2 月から 1 ヶ月間調査をしている。回収率は 83％で 345
人の協力を得ている（『OTK しがなんれん』:16，1990 年 5 月）。質問は 3 項目で「1．医
療面で困っていること、希望すること」、「2．保健、福祉面で困っていること」「3．今後
の保健婦による訪問希望」である。調査を踏まえて、1989 年 10 月から翌年 3 月にかけて
滋賀県難病対策検討委員会が保健所関係者 3 名、市町関係者 3 名、滋賀県関係者 2 名の計
8 名で構成されて 6 回の検討会議が開かれている。 
報告書は、二次医療圏に 1 箇所ある保健所に難病対策地域推進会議（仮称）の設置や保
健所での難病相談窓口の常時開設、在宅ケアチームの設置、介護激励金や見舞金、用品の
支給、交通機関の利用助成、バス料金の無料化、診断書の無料化など、今日の難病対策よ
りも積極的な提案がされている。末尾には、滋賀県難病対策体系図が付けられ、予算額も
計上されていた。しかし、滋賀難病連は報告書をアドバルーンにしか受け止められず、実
現に向けた運動に取り組まなかった。結局、報告書はその場限りとなったことが残念であ
る。 
 難病相談では、総会議案書 1992 年度活動報告で「〔難病相談の――引用者注〕会場にも
来ることのできない在宅で闘病生活を送っておられる患者さんにどう手をさしのべるの
か」（『OTK しがなんれん』:3，1992 年 5 月）と、滋賀難病連の事務所での難病相談だけ
では、患者･家族の期待に応えきれない困難な課題が残った。 
 
第 3 節 国松善次「切実な課題として伝わる」（1993 年度総会～1994 年度総会） 
1993 年 5 月 23 日、第 10 回総会は大津市勤労福祉センターにて 10 団体で開かれ、柳田
は滋賀腎協の活動に専念するために退任した。会長に滋賀腎協の大橋、副会長に柳井と奥
村、事務局長に筆者、会計に森、理事に石井、石井正、大島晃司、葛城勝代、河方、土川、
中西、中村、西村萬、深田、平石綾子、松田、柳井富美枝、山崎順市、相談役に柳田、会
計監査に片岡と寺田すえ乃を選出した。午後の第 2 部は国立療養所宇多野病院長の西谷裕
の「難病患者とともに」と題した講演であった。 
8 月 23 日、国松善次部長に健康福祉部長室で要望書を手渡した。前田博明および大澤範
恭課長ほか関係課職員と話し合った。国松部長1は「一つひとつ切実な課題として伝わって
くる。努力したい」（『KTK しがなんれん』:5，1994 年 5 月）と発言した。 
                                                   
1  国松部長は 1993 年 4 月から 1996 年 7 月まで健康福祉部長、1996 年 8 月から総務部長、1998 年 7 月から 2006
年 7 月まで滋賀県知事を務めている。 
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 11 月 15 日、JPC が主催する健保改悪は許さない患者･家族大行動が東京日本都市セン
ター第 2 講堂で開かれ、滋賀難病連から 8 名が参加した。全国から集まった 450 名の難病
患者･家族は厚生省前まで「いのちを守れ健康保険の改悪反対」「入院給食費を健康保険か
らはずさないで！」のゼッケンを胸にデモ行進をした。全国から集められた 78 万の緊急
署名を持って厚生大臣に「健康保険の改悪は絶対に止めてほしい」と強く訴えた（『JPC
の仲間』42:1，1993 年 12 月）。石井や中西は以前から他県の地域難病連と交流してきた。
滋賀難病連は難病患者が役員として活動をしてきた。総会議案書活動報告の 4.役員会の開
催で以下のように述べる。 
 
各団体から選出された 24 名の役員で構成された 93 年度の役員会は、一部を除きそ
れぞれが患者本人であることから、入院や体調を崩すなど出席状況は必ずしも良いと
はいえませんが、毎月役員会を開き、その時々の課題の討議や学習をつづけてきまし
た。 
また、滋賀難病連結成当初から献身的な活動をつづけてこられた石井さゆりさんと
石井正さんが宇治市に転居され、年度途中ではありましたが役員を辞退されました。
石井ご夫妻の今日までの活動に感謝申し上げますとともに、今後とも滋賀難病連の発
展にご協力をお願いする次第です（『KTK しがなんれん』:5，1994 年 5 月）。 
 
 20 人の理事で構成される役員会の出席は大体 5 割前後、委任状を含めて 7 割から 8 割
である。体のこわばりが続くリウマチ患者の理事や雨が降る前の体のだるさを訴える神経
難病の理事、入院中の理事など月 1 回の役員会も難病患者ゆえの困難がある。家族で関わ
る理事は中西と筆者である。筆者は役員の車での送迎に努めた。役員会は会議前の短時間
だが『JPC の仲間』や新聞で難病患者に関わる制度や暮らしの学習を続けた。 
翌 3 月 25 日、健康対策課長から要望書に対する回答書が大橋会長に手渡されて説明を
受けた。滋賀難病連の最大の関心事は運営と相談事業に対する補助金の増額であった。
1994 年度 900,000 円の助成との回答が得られた。2この金額は 1993 年度決算額（収入）
の 36％を占める。補助金は各疾病団体と滋賀難病連の相談活動に充てられた。当初は難病
                                                   
2  滋賀県からの活動補助金は、滋賀難病連の結成の翌 1985 年度から 300,000 円、1989 年度から 500,000 円、1994
年度から 900,000 円が交付された。 
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相談員の交通費も支給できなかったが、交通費の支給に始まって 1 時間 250 円の謝礼が実
現し、1 時間 350 円まで引き上げた。 
 
第 4 節 難病相談員制度と活動補助金の配分（1994 年度総会～1995 年度総会） 
1994 年 3 月 22 日、役員会は総会議案の意見交換をした。1994 年度から 900,000 円に
増額された活動補助金の使途が話し合われた。1994 年度の役員会に提案された難病相談員
制度の創設は合意に至らずに継続審議され、翌 1995 年度の総会で可決された。会員の大
きい団体からは会員数に応じた配分が必要と主張された。 
4月 24日、第 11回総会は大津市勤労福祉センターにて 10団体 57名参加のもと開かれ、
会長に大橋、副会長に柳井と奥村、事務局長に筆者、会計に森、理事に大島、葛城勝代、
河方、小川巌、塚本真弓、土川、中村、中西、西村、深田、平石、松田、柳井富美枝、山
崎、渡辺武、相談役に柳田、会計監査に寺田と片岡を選出した。午後の第 2 部はリウマチ
友の会滋賀支部の河方信彦と稀少難病の会おおみの塚本真弓の闘病体験の発表、東山診療
所長の津田光夫の「医療･福祉の世界で何が――社会保障の進む道」と題した講演であった。 
難病相談員制度の創設は、字義通り相談活動の制度化というよりも、滋賀難病連への会
費納入と各団体への活動助成金の配分にかかわる仕組みである。滋賀難病連の活動補助金
は難病相談活動に交付されてきた。主な支出は難病相談室の運営経費と各団体の難病講演
会や相談会の講師謝礼に充てられた。各団体は助成金の配分に期待していた。助成金の配
分にかかわって難病相談員制度が提案された。滋賀難病連の会費は一会員 300 円であるか
ら大きな組織の滋賀腎協は会費の負担額も多く、会費負担に疑問を寄せていた。難病医療
講演会は団体の必要経費で会員数の比例配分はおかしいという意見や大きな組織は人数も
多いので講演会や相談会の開催回数も多いなどの意見が出された。時間をかけて話し合っ
た結果、難病相談員の人数での調整で合意した。 
 難病相談員制度は、団体ごとに 2 名から 3 名の難病相談員を選出して、難病患者や家族
からの相談に応える制度に位置づけられた。各団体への助成金は相談員に年 5,000 円を払
い、謝礼、患者訪問の交通費、電話やファックス等の通信費、消耗品費等になる。しかし、
各団体は主財源の会費が不安定で常に苦しく、実際は医療講演会や相談会に充てられたと
思われる。 
 1995 年 1 月 14 日から 15 日、神戸市立農業ワイン城にて JPC 関西地区ブロック交流会
が滋賀難病連から大橋会長以下 10 名を含め 9 地域難病連 51 人で開催された。交流会では
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地域難病連が抱える課題や難病センターの取り組みを発表して交流した。滋賀難病連は医
療機関と連携した「内部障害・難病交流センター構想」を提起して、ほかの地域難病連か
ら関心が寄せられた。 
 1 月 17 日、阪神淡路大震災が発生して、兵庫難病連の会員にも大きな被害をもたらした。
『JPC の仲間』は「日本国中どこでも地震は起こりえます。市民の参加で、市民の納得す
る防災都市計画と災害時の市民、とりわけ患者の救護・支援計画の策定が緊急の課題です」
（『JPC の仲間』:47:2，1995 年 3 月）と述べる。 
 
第 5 節 西堀末治「総合的な対策の推進」（1995 年度総会～1996 年度総会） 
1995 年 5 月 7 日、第 12 回総会は草津サンサンホールにて 10 団体 75 名で開催され、会
長に大橋、副会長に柳井と奥村、事務局長に筆者、会計に森、理事に岩佐佐吉、葛城勝代、
河方、小川、塚本、土川、中村、中西、西村、深田、平石、松田、柳井富美枝、渡辺、相
談役に柳田、会計監査に寺田と片岡を選出した。午後の第 2 部は大津市人権･生涯学習推
進協議会専任講師、社会教育主事の宮田新太郎の講演であった。総会議案書活動報告は当
時の情勢を述べる。 
 
阪神・淡路大震災は、戦後最悪の被害をもたらし、なかでも障害者や難病者、高齢
者に大きな被害を与えました。年金の改悪や消費税 5％への引き上げ（97年 4月から）、
（入院）給食の保険はずしなど長引く不況の中で、失業率は史上最高を続け、社会保
障の相次ぐ改悪によって、国民生活の根底が脅かされており、私たち社会的弱者とい
われる障害者や難病者、高齢者を直撃しています（『KTK しがなんれん』:1，1996 年
4 月）。 
 
健康福祉部長の西堀末治3は「機関誌「しがなんれん」に寄せて」で述べる。 
 
ホームヘルプサービス、ショートステイ、日常生活用具給付を内容とした難病患者
居宅生活支援事業が創設され、本県においても平成 9 年度から実施する予定です。こ
                                                   
3  西堀は国松知事のもとで、健康福祉部長、教育長を勤め、知事の片腕とも評された。 
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の事業の実施主体は市町村であるため、県としましては、各市町村で実施いただける
よう、支援を行って参りたいと考えております（西堀 1997:5）。 
 
 難病患者等居宅生活支援事業は市町村が実施主体で、積極的に取り組む自治体とそうで
ない自治体との格差が大きく、滋賀県では難病患者等短期入所事業は 2013 年度まで利用
実績がない。1996 年 2 月 7 日、滋賀県総合保健対策協議会は稲葉稔知事に長浜、八日市
県事務所管内の保健所の統合を提言した。1996 年 8 月 30 日、滋賀難病連は県知事に要望
した。 
 
（要望事項）私たちにとって保健所の存在は大変重要です。最近の保健所の数々の取
り組みを見ても大変頼もしい限りです。この時に保健所の統廃合などはもってのほか
です。そのような計画があるのでしょうか。もしも、考えられているとすれば大変残
念なことです。白紙にしていただきたく強くお願いします（『KTK しがなんれん』:22， 
1997 年 4 月）。 
 
1997 年 2 月 24 日、健康福祉部長の西堀から要望への回答があった。 
 
（回答）昨年 2 月に滋賀県総合保健対策協議会から保健所の機能強化や所管区域など、
今後の保健所のあり方について提言をいただいたところであります。 
県としましては、この提言を踏まえて、市町村との新たな役割分担のもとで、難病、
精神保健福祉、痴呆などの専門的業務を推進するとともに地域保健の広域的、専門的
かつ技術的拠点として市町村を支援するなど保健所の新たな体制整備について、市町
村や関係団体等のご意見を伺っているところであり、今後、関係の方々のご意見をた
まわりながら、県としての方針を固めてまいりたいと考えております（『平成 9 年度
社会福祉施策に対する要望について（回答）』，1997 年 2 月）。  
 
要望に対する具体的回答は得られなかった。2 月 28 日、西堀部長は滋賀県議会 2 月定例
会で議員の質問に次のように答弁している。 
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   保健所の再編と機能強化についてのご質問にお答えをいたします。まず、保健所の
機能強化につきましては、地域保健法に基づく基本的な指針におきまして、新たな市
町村と保健所の役割分担の中で、保健所の規模を拡大することにより、地域保健の広
域的、専門的かつ技術的拠点としての機能強化を図ることとされております。このこ
とにつきましては、滋賀県総合保健対策協議会からも、専門的かつ技術的業務の推進、
市町村に対する援助、連絡調整の推進、企画、調整機能の強化など、機能強化の方策
についての具体的なご提言をいただいたところでもございます。こうしたことを踏ま
えまして、保健所が地域保健の拠点としてその役割が果たせるよう、運営体制などの
充実強化を図ってまいりたいと考えているところでございます。具体的には、保健所
の専門的かつ技術的業務となります精神保健福祉、難病対策等の充実を図るとともに、
市町村の母子や老人、栄養改善等の保健事業に対する評価や技術的助言、指導の強化
を図り、支援することとし、このため理学療法士、歯科衛生士などの新たな専門職員
の配置をしてまいりたいと考えております。さらに、市町村を超えた郡域や圏域の保
健サービスの推進や広域調整、福祉との連携推進、情報の収集、活用、地域の保健課
題に対する調査研究などを推進するための部門の設置を図りますとともに、食品衛生
対策につきましても、県下 2 ブロックに広域監視班を設け、監視指導の充実、強化を
図り、昨年 O157 のような事態にも対応できるようにしてまいりたいと考えています。
次に、所管区域の見直しに伴って再編されることとなる保健所管内の住民の方への対
応についてでありますが、八幡保健所および木之本保健所につきましては、住民の方
の利便性や地域事情などの観点から、当面それぞれ支所の形で残し、住民サービスの
確保を図ることとしておりまして、特に精神障害者や難病患者の方などに対する相談、
訪問業務や精神障害者の社会復帰のための教室開催などを引き続き実施いたしますと
ともに、精神障害者や難病患者の医療費の公費負担の申請や食品衛生などに関する営
業許可、医師、看護婦などの免許申請の受付事務などを行い、できる限り管内住民の
方の利便を図ってまいりたいと考えております（滋賀県議会 1997  
http://www.shigaken-gikai.jp/voices/g08v_search.asp 2016.5.13）。 
 
保健所の統廃合は深刻な問題である。保健所は特定疾患医療受給者証の申請窓口である。
難病患者には保健所の統廃合は身体的にも経済的にも不便になる。重症難病患者には保健
師の訪問指導等でも制約を受けやすくなる。西堀は滋賀難病連に「県としての方針を固め
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てまいりたい」（滋賀県 1997）と回答し、滋賀県議会では「当面それぞれの支所の形で残
し、住民サービスの確保を図る」（滋賀県議会 1997）と答弁した。 
難病患者や家族に重大な問題であるにもかかわらず、滋賀難病連は要望書の提出に終わ
った。難病患者の体力的な困難が運動の気力を弱め、積極的な運動とならなかった。役員
は病気と闘いながら仕事を続ける理事もいた。中西は養護学校に勤めながらスモン患者の
妻を介護し、筆者は診療所職員として働いた。難病患者運動の時間には限度があった。 
 1995 年度は翌年 3 月 15 日の回答で滋賀県立心身障害児総合療育センター（守山市守山
五丁目 6-1 5）の一室（8.7 ㎡、2.6 畳）を借りたことである。滋賀難病連の事務所の公的
機関内の設置は滋賀県による滋賀難病連の活動の評価であろう。狭い部屋であるが、活動
拠点が定まった。 
 
第 6 節 前田博明「実態をもとに対策を」（1996 年総会～1997 年度総会） 
1996 年 4 月 20 日、第 13 回総会は草津サンサンホールにて 10 団体 75 名で開かれ、会
長に大橋、副会長に芝末廣と柳井、奥村、事務局長に筆者、会計に森、理事に安達、大島、
葛城勝代、河方、塚本、土川、中西、中村、西村、平石、深田、松田、柳井、山岡正弘、
渡辺、相談役に柳田、会計監査に小川と寺田を選出した。難病相談員 29 名を選任して、
滋賀県身体障害者相談員 10 名と相談活動の充実に努めた。午後の第 2 部は滋賀県立成人
病センター次長、滋賀県立成人病センター健康管理局長、滋賀県健康福祉部技監の塩榮夫
の「今日の難病問題」と題した講演があった。 
 滋賀県健康対策課の前田課長は、総会挨拶で「私としてはあまり難病という言葉は使い
たくない。難病の福祉、保健施策は遅れている。地域保健法4のなかに難病が位置づけられ、
QOL の向上など国の方向性が打ち出された。県としても、難病連の事務所の設置や専門医
の調査、リーフレットの作成など取り組んできた。今後もみなさんの置かれている実態を
もとに対策を講じて行きたい」（『KTK しがなんれん』:8，1997 年 4 月）と述べた。前田
課長5や国松部長は難病施策に積極的になった時期に、難病患者や家族に対する独自の考え
を形成したのであろう。 
                                                   
4  難病は地域保健法で保健所の業務と明記されている。 
5 1990 年 3 月、前田課長は滋賀県における難病対策についての滋賀県難病対策検討委員会の委員だった。 
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相談活動は、総会で各団体に協力を呼びかけて、事務所の相談日を週 3 日から週 5 日に
拡大した。午前 10 時から午後 4 時まで理事が交代で事務処理と難病相談に応じた。滋賀
県に事務所の賃料年約 17 万円を支払った。 
 さて、膠原病の一つに強皮症6がある。鈴木晧代は知的障害児と生活をともにしながら、
多くの人に難病に関心を持ってもらおうと活動を続けた。2000 年 7 月に亡くなるまで、
鈴木は「水たまりに落とした小石の小さな波紋が広がることを信じて、これから先、あと
何回外出できるかも分からないけど、少しでも動ける間の自分の課題にしたい」と難病対
策の早期確立を要望する署名活動を続けた。鈴木は『KTK しがなんれん』に「保健所難病
相談会に参加して」の投稿記事に自らの生きる姿を書く。 
 
それが仕事を辞めて「私は病気なのだ」と視点を変えてみたら、私は入院してベッ
ドに寝たきりではなくて、まだまだ出来ることがいっぱい有ったのです。ゆっくりな
ら家の中で歩くことも出来る、水分の多い物の方が食べやすいからと簡単な炊事もで
きる、車のところまで行くのは苦しいけど車に乗ってしまえば病院にも酸素を使って
一人で行ける、帰りに小さいものなら買い物もできると、数えきればきりがないほど
できることがあってすっかり気持ちが楽になり、ストレスから解放されました（鈴木 
1997: 19）。 
 
1995 年 4 月、鈴木は呼吸機能障害で障害者手帳 1 級を受給し、1996 年 3 月に 23 年間
勤めた障害者施設を退職した。鈴木は「頑張ろうと自分を叱咤激励するよりも、これから
は今まで頑張ってきたぶんこの身体をいたわって、ゆっくり暮らしてみたい」（『KTK しが
なんれん』:18-19，1997 年 4 月）と言う。秋から春にかけて国会請願署名を取り組む時期
になると、鈴木の携帯用酸素ボンベを引きながら、信楽健康まつり会場で署名を訴えた姿
が話題になった。 
 
第 7 節 難病医療患者負担導入問題（1997 年度総会～1998 年度総会） 
1997 年 4 月 27 日、第 14 回総会は滋賀県立長寿センターにて 10 団体 84 名で開かれ、
会長に芝、副会長に山岡と柳井、奥村、事務局長に森、会計に葛城勝代、理事に安達、浅
                                                   
6 強皮症には全身性強皮症と限局性強皮症がある。全身性強皮症は皮膚や内臓の硬化あるいは繊維化が特徴である。
（難病情報センター 1996） 
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野和三、小川、筆者、木村五郎、土田、寺田、中西、中村、西村、西脇淳司、林清子、平
石、深田、福里陽子、松田、柳井富美枝、渡辺、会計監査に岩佐、大島を選出した。午後
の第 2 部は日本栄養士会監事管理栄養士の吉野節子の「健康は食事から」と題した講演が
あった。 
1998 年 4 月 4 日、『KTK しがなんれん』に「医療保険制度が改悪7され、薬剤費患者負
担上乗せも導入され、2 倍、3 倍に増えました。『もう病院へは行けない』『薬を減らして』
という患者が増え、お金がなければ医療が受けられない事態」（『KTK しがなんれん』:14， 
1998 年 4 月）と述べた。5 月 1 日、患者負担と重症度基準8の導入が決められた。難病対
策の見直しに次のように述べている。 
 
9 月 8 日、公衆衛生審議会成人病難病対策部会難病対策専門委員会は『今後の難病
対策の具体的方向について』の報告書をまとめました。昭和 47 年度より始まった国
の難病対策の存在は、今日まで 25 年間、多くの難病患者と家族の療養生活を大きく
支えてきました。特に、特定疾患患者治療研究事業は、一生治らないと絶望していた
患者に生きる希望を与え、その公費負担制度によって、病気により職を失うなど経済
的困難を強いられる患者･家族を、治療を受け続けることができるように助けてきまし
た。 
しかし、この報告書では、難病医療費の一部患者負担導入を提案しています。他に
も対象患者の見直しや重症度基準の導入も検討されています。一方、難病対策を拡大
するという事業の内容は、拡大するためのはっきりした具体策のないまま、都道府県
や市町村が実施主体となっているものでは、取り組みすら難しい、名前だけの事業に
なっています。私たちに必要なのは利用できる福祉施策です。何の受け皿もないまま、
唯一の救いである公費負担制度の後退は許せません（『KTK しがなんれん』:14，1998
年 4 月） 
 
 政府の動きに、大津市の T･O さんは『KTK しがなんれん』に投書した。 
 
                                                   
7 1997 年 9 月 1 日からサラリーマン等の被用者保険の本人負担が 1 割から 2 割に、高齢者の入院時、通院時の自己
負担の引き上げ、薬剤負担の引き上げなど一連の医療保険制度が改正された。 
8 全難連と JPC は、難病対策専門委員会報告に共同アピールで、特定疾患治療研究事業の一部患者負担や重症度基
準導入反対したが、1998 年 5 月 1 日から実施された。 
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このように難病患者の実態とかけ離れたところでの、要するに財政上の切捨てにし
かすぎない難病治療費の自己負担導入には断固反対します。患者の長年にわたる苦し
みの一かけらも知らないような厚生省の役人たちに、難病対策の抜本見直しなど語る
権利はありません。是非とも公費負担の継続、一層の病態把握、研究推進をして生活
支援を訴えるべくお願いいたします。署名、抗議行動など私でできることがありまし
たら、幾らでもお手伝いしたいと思っています。何でもお申し付けください（『KTK
しがなんれん』:16，1998 年 4 月）。 
 
8 月、滋賀難病連は小泉純一郎厚生大臣、衆参両院厚生委員長、難病対策専門委員会委
員長宛の抗議大ハガキ運動を全国の仲間と取り組んだ。医療保険制度後退反対ポスターを
滋賀県医師会 700 枚、滋賀県病院協会 120 枚、県下各保健所 18 枚、県市町村社会福祉協
議会 110 枚を掲示された。11 月 15 日から 16 日、滋賀から 16 名が「JPC 全国患者・家族
in おおさか」に参加し、各地の運動を強める決意をした。12 月、滋賀県議会に、特定疾
患医療費公費負担制度など総合的難病対策の推進に関する意見書を政府に提出するように
働きかけた。12 月 18 日に採択され、同日に、橋本龍太郎内閣総理大臣、三塚博大蔵大臣、
小泉厚生大臣宛に提出された。その後、JPC や全難連、その他 57 団体で構成する難病対
策の拡充を求める懇談会は、難病対策の後退に反対して拡充強化を求めて国会議員への要
請行動や各地の地方議会で意見書が採択された。 
大津保健所の難病担当 1 年目の保健師である坪田祐子は、保健所で患者･家族交流会を
取り組んだ。保健婦として、患者や家族が交流会を通じて変化する姿を捉えている。 
 
みなさん、はじめまして。 
私は、平成 9 年 4 月から大津保健所で難病の担当をしている保健婦です。 
難病担当として最初に手がけた事業でもある難病交流会での出会いを通しての感想を
聞いてください。 
N さんは、パーキンソン病になって約 8 年。若い頃より畑仕事を一生懸命にされて
いましたが、この病気になって今では車椅子が中心の生活をされています。病気が進
行して畑まで歩いていくことができなくなり、はじめは畑を止めることになっていた
そうです。けれども、N さんは「畑が心配」と畑が気になって、家族に内緒で何度も
一人で畑を見に行こうとしたそうです。そんな N さんの気持ちを知って、畑仕事がで
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きるようにお嫁さんの協力が得られるようになりました。いまはお嫁さんに見守られ
て畑まで一人で歩いていき、お嫁さんの手作りレインコートを着て座ったりいざった
りして体中泥だらけになりながら草むしりに励んでいるそうです。  
N さんがこの交流会へ参加することになったきっかけは、最近 N さんと同年代の知
人が亡くなり、好きな畑仕事にも行けなくなるほど落ち込まれて、お嫁さんが心配し
て「交流会へ行こう」とすすめてくれたそうです。 
そして、交流会では、「楽しく生きるために今したいことは何か」というテーマで
話し合いました。話し合いの中で、N さんは、「私は、畑が夢」、「目標は畑（畑をす
ること、外に出るときは車椅子が必要だけれど裏の畑なら一人で歩いて行ける）」と大
きな声で皆さんに話されました。 
お嫁さんに聞くと、当日まで人前に行きたくないと話しておられたそうですが、交
流会で同じ病気の同じ年代の方に会い、「気分が落ち込んでいたのが大分と気持ちが軽
くなった、来てよかった」と N さんが泣いて喜んでくれたそうです。 
交流会より数日後に、お嫁さんから、「N さんは元気に畑にリハビリに行っていま
す」、「私も交流会で他の介護している家族と情報交換することができて、楽しかった
し、N さん元気になったので参加してよかった」と電話を貰いました。 
私にとって、この N さん家族との出会いは、人間にとって自分らしく生きることの
すばらしさ、病気のハンディがあってもやりたいことの具体的な目標や希望を持つこ
とは、本当に大事なことなんだなあと改めて教えてもらいました。 
人が「生きる」と言うことは、一人で生きることでなく、人と人が支えあい、寄り
添う中でともに生きることであり、お互いの存在を認め合う中で思いやりも生まれて
くるのだと改めて知ることができました。 
学ぶことの多い難病担当一年目の私ですが、人との出会いを大切に一生懸命頑張っ
ていきたいと思います。皆さんにお会いするのを楽しみにしています。特定疾患の申
請のときなど、お気軽に声をかけてください（坪田 1998:33-34）。 
 
1997 年度の役員会は 8 疾病の患者と家族 24 名で構成している。不安定な潰瘍性大腸炎
の N 理事、直射日光を避ける膠原病の M 理事や Y 理事、緊張で会話が困難になる筋無力
症の K 理事、大衆浴場に入室を断られた神経線維腫症の O 理事、街頭署名のボールペン
が握れない F 理事など病気と付き合いながら活動を続けてきた。滋賀難病連の活動は年中
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行事を消化するように淡々と進められる。5 月の総会、8 月から 9 月の要望書提出、10 月
の街頭署名行動、3 月の回答書の受け取りの繰り返しである。難病患者運動は静かな運動
である。しかし、それこそが難病患者運動の実態である。 
 
第 8 節 おわりに 
滋賀県の難病対策は、健康福祉部長の方針が影響している。1993 年 3 月、前川部長は
滋賀県難病対策検討委員会の報告の方針に沿って取り組むと回答した。1995 年 3 月、国
松部長は滋賀難病連の活動補助金を大幅に増額した。1996 年 3 月、西堀部長は滋賀県立
心身障害児総合療育センターに事務所設置を認めた。9 
1993 年 7 月、公衆衛生審議会成人病難病対策部会の専門委員会が 14 回にわたる審議を
行い、1994 年 7 月 18 日に中間報告が取りまとめられた。JPC は中間報告への見解を発表
した。JPC は対象疾患の選定方法を見直すという中間報告に「疾患の範囲を明確にするこ
とに関しては慎重であるべき」としている。JPC は基本的方向の「稀少性」に対して「単
純に稀少性を強調するのは現状では受け入れがたい」（『JPC の仲間』45:4，1994 年 10 月）
としている。また「難病対策の法制化の検討」に「法制化によって新たな線引きが行われ、
枠組みが固定化し、新たな谷間の谷間を作り出すおそれの大きなものであることを指摘し
ておかなければならない」10と述べて「北欧における生活支援法、アメリカのリハビリテ
ーション法、ADA 法などのような総合的な法制化の検討が必要である」と見解を述べる
（『JPC の仲間』45:4，1994 年 10 月）。1995 年 12 月 27 日、最終報告が出され、調査研
究事業対象疾患の選定基準の希少性はおおむね 5 万人未満として、治療研究事業の対象疾
患選定基準は結論に至らなかった。 
 次章では、滋賀県との困難な状況にあった時期の滋賀難病連の静かな運動を述べる。 
 
 
                                                   
9  滋賀難病連会長の柳田が滋賀銀行幹部であったことも、滋賀県の対応に若干の影響があったのではと推測される。 
10 1980 年、伊藤は身障福祉法改正に対して「今の日本の法律に対する考え方は、制限法であるために、必ず制限条
項がついて周り、新たなおちこぼし線引きが行われる」（地域難病連連絡会 1981a:2）と主張し、中間報告に対す
る見解と同一の考えと思われる。 
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第 5 章 滋賀難病連の課題と対応  
 
第 1 節 はじめに 
1989 年、厚生省通知「難病患者地域保健医療推進事業の実施について」が出され、1994
年に保健所法が地域保健法に改められ、第 6 条 11 号「治療方法が確立していない疾病そ
の他の特殊の疾病により長期に療養を必要とする者の保健に関する事項」と難病対策が保
健所の事業として位置付けられた。 
1995 年 6 月、衆参両議院で JPC 加盟団体による総合的な難病対策の早期確立の国会請
願が採択された。7 月に老人保健福祉審議会中間報告で介護保険構想を答申した。11 月、
JPC 全国患者･家族集会では、公的介護保障の拡充を目指して介護保険構想への反対を決
定した。12 月 27 日、公衆衛生審議会成人病難病対策部会の専門委員会は 2 年半の討議を
経て難病対策専門委員会の最終報告を厚生大臣に答申した。厚生省保健医療局長通知は以
下のとおりである。 
 
健医発第 635 号 
平成 10 年 4 月 9 日 
       都道府県知事 
各  政令市市長  殿 
       特別区区長 
厚生省保健医療局長 
  難病特別対策推進事業について 
難病対策については、現在、平成 7 年 12 月の公衆衛生審議会成人病難病対策
部会難病対策専門委員会の報告を踏まえ,保健、医療及び福祉の分野にわたる各種
施策を推進しているところであるが、平成 9 年 9 月に同専門委員会から難病対策
に関する新たな報告（「今後の難病対策の具体的方向について」）がなされ、その
中で重症難病患者対策に関する具体的な施策が提言されたことを受け、今般、別
紙「難病特別対策推進事業実施要綱」により、重症難病患者入院施設確保事業及
び難病患者地域支援対策推進事業を創設し、平成 10 年度から実施することとし
たので通知する。 
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ついては、本事業の趣旨を十分御理解のうえ、関係方面の協力を得ながら、本
事業の推進に積極的に取り組まれるよう特段の御配慮をお願いする。なお、平成
元年 8 月 4 日健医発第 950 号保健医療局長通知「難病患者地域保健医療推進事業
の実施について」は、廃止する。 
 
1998 年 4 月 9 日、厚生省保健医療局長通知「難病特別対策推進事業について」を各都
道府県知事宛に出した。難病相談に在宅の療養相談や病院や施設への入院入所の相談もあ
った。それらの相談には限られた難病施策のなかでの対応でしかなかった。1998 年、厚生
省保健医療局長通知健医発第 635 号で各都道府県知事、政令市長、特別区長宛「難病特別
対策推進事業実施要綱」（資料 5）が出された。 
1998 年 5 月 1 日から重症患者を除く特定疾患患者は、入院月 14,000 円、外来患者から
は一医療機関につき 2000 円（1 回につき 1000 円を限度に、月 2 回まで）を限度に患者負
担を徴収されることとなった。 
1998 年、滋賀県は「県民の社会貢献活動促進のための基本的な考え方」（以下、「基本的
な考え方」）で「協働」を位置付けた（阿部 2011）。協働とは「共通の目的の実現のため
にそれぞれが自らの役割を自覚し、ともに考え、ともに汗を流して取り組んでいくことで
あり、参加者の理解を促し、お互いが主体的に関わりを持って事業を進めること」
（http://www.pref.shiga.lg.jp/c/katsudo/kyodonet/about/kangaekata/index.html，
2017.3.12）である。 
2000 年 4 月、滋賀県は滋賀県難病対策推進協議会設置要綱を定めた。滋賀県難病対策
推進協議会は同年 6 月、2001 年 3 月、2002 年 2 月に開催され、2009 年 3 月まで開かれ
ていない。 
滋賀難病連は知事宛に要望書を提出し、滋賀県は年度末に関係課の職員を集め文書回答
をしてきた。しかし、2001 年 3 月、健康対策課は「今年度から健康対策課で対応」と回
答した。 
2004 年 9 月、要望書「滋賀県における難病対策基本計画の策定」は、2005 年 3 月 24
日「基本計画の策定に努めたい」と文書回答があった。翌年度、同じ要望に対し、2006
年 3 月 24 日の回答は「難病のみの基本計画をただちに策定することは困難」となった。
2007 年 3 月の回答は「難病対策の基本計画を直ちに策定することは難しい」と変化する。 
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本章では、1998 年を境に滋賀難病連に対する滋賀県の対応や回答の変化を明確にする。
第 15 回総会から 2008 年 3 月 31 日までの特筆すべき内容を述べる。 
 
第 2 節 滋賀腎協の撤退（1998 年度総会～1999 年度総会） 
1998 年 4 月 26 日、第 15 回総会は滋賀県立長寿福祉センターにて 10 団体 79 名で開催
された。会長に芝、副会長に木村と大島、事務局長に森、会計に葛城勝代、理事に安達、
浅野、小川、岡高徳、葛城貞三、嶽山ひさゑ、土川、寺田、中西、中村、西村、西脇、林、
平石、深田、柳井、渡辺、会計監査に岩佐と奥村を選出した。滋賀県健康対策課長の前田
は自らの病と闘いながら難病患者の療養環境の改善に努めてきた。総会の来賓として次の
ように挨拶している。 
 
今月、入院していて、非常に悪い状態にまでなった。皆さんの難病で苦しんでおら
れる気持ちをこれまでも自分なりに分かっていたつもりだったが、このような経験を
して、日々生死と闘っておられる皆さんの気持ちが改めて自分の実感として分る思い
です。保健･医療･福祉の行政を預かる人間として皆さん方と一緒に頑張っていきたい。
微力ながらお手伝いさせていただきたい気持ちで一杯です（前田 1999:6）。 
 
午後の第 2 部は筆者が「あなたの老後は安心か？――介護保険制度」と題して講演した。 
 6 月 19 日、難病医療費の患者負担導入で知事選挙立候補予定者の国松善次と谷本善弘に
公開質問状を提出した。滋賀県の 7 保健所で実施された難病相談・交流会事業は積極的に
取り組まれた（資料 6）。健康福祉部健康対策課長の勝山和明は次のように語る。 
 
難病対策につきましては、厚生省において昭和 47 年 10 月に制定された「難病対策
要綱」に基づき、調査研究の推進、医療施設の整備、医療費の自己負担の解消の 3 つ
の柱として総合的に推進されてきたところですが、新たに「地域保健医療の推進」、
「QOL（生活の質）の向上を目指した福祉施策の推進」が加えられ、現在では 5 本の
柱で対策が進められています。このような中、福祉施策の推進として「難病患者等居
宅生活支援事業」が実施されることとなり、滋賀県においても難病患者の方々等の居
宅における療養生活を支援するため、平成 9 年度より同事業を開始したところです（勝
山 1999:3）。 
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在宅療養の難病患者にとって難病患者等居宅生活支援事業は待ちに待った事業だけに、
全市町村で速やかに取り組まれることを期待していた。8 月に実施した患者負担導入に関
するアンケートに次のような声があった。 
 
状態の不安定な難病患者に重症と軽症を分けるのが理解できない 
再発したら入院といわれ、家族に迷惑をかけると思うととても心配 
負担が少なくなるように薬を減らしてもらおうと思っている 
仕事の無い私は、病院代が払えない。悪くなっても病院へ行けない 
心療内科などの受診を我慢するしかないかもしれない 
一回 1000 円という金額が、堪える人には応えることを分かって欲しい 
重症認定が遅れ、受診した分は一時払いとなる。病人には大きな負担 
収入の無い患者は生活費も医療費も家族に負担してもらわなければならないのが辛い
（『KTK しがなんれん』:13，1999 年 2 月） 
 
 11 月 14 日から 15 日、高知県で開催した JPC 全国交流集会で、1999 年度に 21 世紀を
めざしてがんばれ難病患者日本一周激励マラソンの実施を確認した。難病患者や家族を励
ましながら、問題を多くの人々に知らせ、47 都道府県知事に面会して要望書を手渡して走
破する。通しランナーの澤本和雄、サポートランナーの佐藤真吾、カメラマンの安部重宣
が協力した。 
1999 年 2 月 11 日、強皮症の鈴木晧代は「消えた夢と新たな課題」と題した一文を寄せ
ている。鈴木は死の直前まで署名活動に力を尽くした。12000 年 7 月 8 日、鈴木は亡くな
った。滋賀難病連は署名活動が始まる秋になると、鈴木を思い出し励まされる。 
 
消えた夢と新たな課題 
私は昭和 47年信楽学園から始まって近江学園、しゃくなげ園と 23年間施設で保母･
生活指導員として仕事をさせて戴きました。その中で２つのことを知りました。1 つ
                                                   
1 1994 年 6 月、全国膠原病友の会滋賀支部が開催した医療講演会に参加した鈴木は全国膠原病友の会に入会し滋賀支
部の活動に参加していく。これまで難病に関わりのなかった鈴木が、強皮症に罹り進行するわが身を見つめながら
亡くなる寸前まで難病対策の早期確立を要望する国会請願署名を集めていた。その鈴木の遺族から滋賀難病連に活
動費の一部にと寄附があった。 
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は障害を持った子どもを養育するお母さんたちの苦労です。多くの病院を訪ね、相談
所に行き、おがみやさんまでいった辛い日々の中で、協力して当然の家族、親戚、地
域の人々からの無理解による偏見で大変な生活をしておられました。子どもの頃、苛
められて育った私でも大人がそんなことをするなんて思いにもよらないことでした。
もう 1 つは重度の人は進路決めるとき、何らかの形で誰かに援助される。でも中軽度
の人が自宅や住み込みで就職した場合、児童施設のアフターケアは限度があり、親や
頼れる人が亡くなったとき、何年も前に卒業した施設、知っている先生の少なくなっ
た施設には行きにくい｡20 歳を過ぎたら更生相談所へ行くと教えられていても、初め
てのところへはいけないで困ってしまうことを知りました。20 年も前のことです。私
もこの人達の生活の場を作りたいと思いました。信楽には民間施設から始められた生
活ホームが４つあった頃です。でも、その頃私は病室に就職した子から「お店のシャ
ンプーを買って欲しい」と頼まれても 1 本 1000 円のシャンプーを買うお金もない生
活をしていました。それから 15 年経ってやっと土地と頭金だけ出来て、４戸１の小
さなアパートを作ったのですが、転勤でこの時はしゃくなげ園に勤めていました。自
分の生活のため仕事は止められず、通勤寮の卒業生に寮のアフターケアで使っていた
だくようお願いしました。それでも休みの時くらいはケア出来ると思っていたのです
が、そのときの秋に発病してしまいました。 
この自立アパートは平成 8 年 3 月体力の低下で私が退職するまで続け、平成 8 年 4
月から生活ホームとして利用してもらっています。 
もう一つ夢がありました。それは何時か自分の家が持てたら、一部屋を開放して何
時でも誰でもそこに行ってほっとできる所が作りたかった。訓練を受けて社会に出て
緊張して仕事をする毎日の生活の中に、あそこに行けば誰かが居る。何も話さなくて
もみなの中にいるだけで心の休まる、そんなところが作りたかった。でもこれは進行
性の難病にかかり、完全に夢と消えてしまいました。 
病気の方ですが、平成 2 年の秋、1 ヶ月の検査入院でも原因は分からず、病名は突
発性浮腫、症状は肺水腫として対症療法を続け、平成 6 年 3 月に難病の膠原病の中の
強皮症（進行性全身性硬化症）と診断されました。膠原病は固体差が大きく強皮症で
も進行しないものもありますが、私は進行性でした。「わたしはどうなるのだろう。」
本屋の家庭の医学では『極めてゆっくり進行し予後は悪い』と書かれていましたが他
の一般的な病気のような詳しいものはありませんでした。県立図書館へ行き、膠原病
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に関する本を探してもらいました。4 冊あってメモして帰り近くの書店に注文しまし
た。1 冊は絶版、残りの 3 冊は 10 年前のもの 3 年前のものもほとんど内容は同じで
した。全身に出る症状は詳しく書かれていても進行の速度は何処にも書かれていませ
ん。一人暮しの私は「あと何年働けるのだろう？」病気の苦しさ以上に将来の経済的
な不安で眠れない日々を過ごしていました。この間にも体力の低下は確実に進んでい
ました。膠原病の患者会があることを主治医に教えて戴き同年 6 月、年に一度の医療
講演会･相談会に行きました。100 人以上集まった会で他の人は皆私より元気そうに見
えました。当然重症の患者さんは出かけられず、ある程度外出可能な人たちだったの
ですが、その時はそんなことを考える余裕はなく、とにかく入会手続きをしました。
後に月に一回のミニ集会（出られる人がそのときの運営委員と言う会）で、あの日の
スタッフ全員が患者で、会場を探し、準備し、先生方にお願いし、こられない会員の
ためにテープおこしをして手作りの機関誌を作って郵送するといった活動で、情報の
少ない病気で悩んでいる患者のために、頑張ってくれていることを知りました。その
なかでも何人かは私の経験したこともないような症状で生死の間をさまよった経験の
ある人でした。 
それまで私は、福祉施設に勤め、仕事上知的障害について知りたければ本を読む、
先輩に教えてもらう等方法は幾らもあり、また研修として勤務で給料を貰って、その
上交通費まで支給されて勉強をさせてもらいました。またそれぞれの福祉の現場でそ
こに携わる人々が、私の職場のように当事者でない職員が精一杯取り組んでいると思
っていました。ですから、この患者会の難病患者自身が福祉の谷間に苦しんでいる患
者のために活動されていることは大きなショックでした。 
年に一度のお食事会に初めて行ったとき、一人の女性が「高熱が続いて入院し薬の
副作用で精神症状まで出て大変だった。でも入院中や退院直後は大変な病気になった
と理解を示してくれていた家族や近所の人達が『いつまでもだらだらしている』と非
難するようになった。働きたくても働けない内部疾患は外からは分からなくてつら
い。」と涙しておられました。難病は原因が分からず、根本的な治療は出来ません。対
症療法で症状を軽減しても病気は持ったままなので体力を超えて無理したり、ストレ
ス等ですぐに悪化してしまいます。でも内部疾患は外見上、元気そうに見えることも
少なくないのです。その上家族や親戚から難病患者であることを口止めされている人
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も多いと知りました｡20 年以上前、施設に子供を預けたお母さんたちが経験された偏
見と同じです。 
私は病気になるまで、テレビ等で難病のことを知ってもその病気の極一部の辛さし
か思いやることができず、「大変だけど頑張って」と心のなかでエールを送ることしか
出来ませんでした。そしてこれは遠く離れた所のことに感じていたのです。病気にな
って初めて知りました。難病は原因がわからない。だから予防ができない。いつ誰が
かかるか分からない。そして日本の人口に占める割合は確かに低いけれど、上記の偏
見によって、理解を求める訴えもできず、福祉の谷間で病気の苦痛に加えて、経済的、
精神的に辛い日々を耐えている人が身近なところにおられることを知ったのです。 
元気なうちに知ればよかった。そうすればもっと手伝うことが出来たのに…でも、
病気の辛さを知ったからこそ出来ること、動きたくても苦しくて動けないこの身体だ
からこそ出来ることもあると思うのです。 
20 年以上も前に私は池田太朗先生に教えて戴いたことがあります。県職員の新人研
修会で先生の講演中に福祉には関係のない職場の人が居眠りをしていました。帰り道
でそのことを不服そうに言った私に先生は『私は何処へ話に行ってもこの中の一人で
も心に留めてくれたらいいと思って話すのですよ。その人が帰って誰かに話してくれ
たら広がっていくでしょう』と言われたのです。私は、全国に講演に廻られるこの偉
大な先生が、こんな思いで障害者への理解を広めておられたことを知って心をうたれ
ました。 
最近よく似たことをマザー・テレサの言葉でも聞きました。すべての数は 1 から始
まるという意味で、「困っている人は何万人も何十万人もいるのです。私たちに何がで
きるでしょうと言った役人に対してマザー・テレサは「その数も最初は 1 でしょう。
最初の一人を助けたことから、今の私があるのですよ。」と言われたそうです。どんな
大きな数でもまず 1 から始めましょうということでした。 
私たち患者会は毎年、難病対策の早期確立を要望して署名運動を行っています。こ
の偏見の中にいる人たちはとても口にすることは出来ませんが、幸い、私は福祉の職
場で仕事をしてきました。私の周りの人達は思いやりのある暖かい心の人ばかりです。
この人達が動けなくなりつつある私に力を貸してくれています。この身体で出来るこ
と… 
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それは一人でも多くの人に難病に関心を持ってもらうこと…病気で体力のなくな
った私にはこれしか出来ませんが、水たまりに落とした小石の小さな波紋が広がるこ
とを信じて、これから先、あと何回外出できるかも分からないけれど、少しでも動け
る間の自分の課題にしたいと思います（鈴木 1999:52-54）。 
 
 鈴木は死の直前まで難病啓発活動を続けて 1 年半後に逝去した。鈴木の活動は滋賀難病
連の役員を励まし、逆に鈴木は難病患者運動が心の支えだったと思われる。滋賀難病連の
日々の運営は患者本人であるだけに互いに身体を労わってきた。 
 1999 年度から滋賀腎協の滋賀難病連の会費が納入されなくなった。滋賀難病連への役員
の派遣もなくなった。1998 年度から 2002 年度、滋賀腎協会長を務めた小川巌に、1999
年度以降の滋賀腎協が滋賀難病連の活動に参加していない理由を尋ねた。小川は「多くの
腎臓病患者は障害者手帳を交付されるが、ほかの難病患者は障害者手帳を交付されない患
者も多い。法律も異なるので別々の活動が良いと考えた」と語る（2010 年 8 月 10 日イン
タビュー）。1984 年の滋賀難病連の結成時から数年間の滋賀腎協は、財政面でも運営面で
も大きな役割を果たした。 
 次の表は年度ごとの会員数、滋賀難病連会費、国会請願署名筆数、国会請願募金の実績
の一部である。内（ ）内は腎協分である。 
年度 
会員数 
（内腎協） 
会費 
（内腎協） 
国会請願署名筆数 
（内腎協） 
国会請願募金 
（内腎協） 
1984 565（407） 70,100(50,000) 6,727(4,030) 498,757(301,200) 
1987  182,300(120,000) 9,901(4,417) 384,591(228,500) 
1989 1,060(810) 269,700(195,000) 10,763(5,379) 484,352(200,000) 
1990 1,318(810)  9,031(4,193) 338,557(108,000) 
1994 (1,030) 265,500(150,000) 11,197(6,765) 276,204(50,000) 
1999  130,000(      0) (8,462) (     0) 
                           ＊空白は資料がなく未記入 
滋賀難病連が結成された 1984 年度の腎協が占める割合は「会員」は 7 割強、他の項目は
6 割を占めている。現在、滋賀腎協の会費や国会請願募金の納入はないが、請願署名簿は
滋賀難病連を通じて JPA に送付されている。滋賀難病連の組織人数に滋賀腎協は含まれる
が、総会構成人数には入っていない。滋賀腎協にすれば専従職員を置き自主的な活動を続
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けており、今更滋賀難病連に会費まで出して一緒に活動を続ける必要があるとは思えない
と判断したものと思われる。 
 それが 2005 年 8 月 18 日午後 6 時 40 分筆者宅の留守番電話に、元滋賀難病連会長の柳
田より『自宅に電話が欲しいと』と吹き込まれていた。森理事長に連絡の上柳田に電話を
した。内容はおおよそ次のような内容であった。 
 
 今日上田会長と私で厚生部井上次長と障害自立支援課長、健康推進課岡本補佐、岩
本保健師に出会い難病相談支援センターについて話し、そこに入れてほしいと依頼し
た。県は国の予算がつくかどうか分からないが、事務的にはすすめるつもりだ。難病
連さんと話したらと言われた。県腎協は今入っている大津市障害者センターから出な
ければならない事情、県の組織が市の建物に入っている矛盾、また指定管理者制度の
導入などがある。以前話していたように難病相談支援センターは厚生会館の４階国保
連合会の跡になると県はいっていた。この機会にもとのように一緒になってやりたい。
ついては、上田会長と森理事長、私、葛城さんとで一度会って話をしたいとの内容で
あった。筆者からは森理事長とも相談してみますと返事をした。 
 
筆者は森、駒阪に電話。中西には留守番電話に難病相談支援センターの件で連絡したいと
吹き込んだ。 
 柳田からの申し出でにより、9 月 8 日（木）13:30～14:30、大津市障害者福祉センター
で、滋賀腎協会長上田、滋賀腎協相談役柳田、滋賀難病連理事長森、滋賀難病連常務理事
筆者の 4 人で話し合い、次の 4 点を確認した。①大きな団体も小さな団体も対等平等に扱
う。②柳田が言っていた腎協は内部障害者だから内部障害者の組織を造る考えがあるのか
無いのかの質問に対し、「国会の付帯決議がなされた時点から、その考えはない。弱い立場
に置かれたものを中心に考えていくのが大切」との趣旨の発言が柳田からあった。③県腎
協が井上県健康福祉部次長と会われたとき、次長が言っていた“検討会設置”について、
9 月 14 日の部長との話し合いで設置方申し入れる。④以後の県腎協と難病連の具体的な話
し合いは、柳田を除いて現在の役員でやる（柳田の発言を確認）。 
 その後引き続いて開かれた滋賀難病連理事会では、次の内容が確認された。 
 
  ・話し合いは、柳田を除いて腎協の人数に合わせて、難連から同数役員を出す。・9/8
の確認を踏まえ、会費の問題、場所の問題等、大きな団体も小さな団体も同等の立場
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であることを基礎にして話し合いに出席する。・この件は難病相談支援センターと、難
病連の場所を県から提供してもらうこととは別である。・難病連が借用した中から腎協
に貸すという方式になるのではないか。・思いはいろいろあるが、統一できたら望まし
い、それを基本に話し合いに臨む。・会費については、出ていく数年間逓減方式で支払
われていたが、人数分×300 円を負担するのが基本である。・県の難病相談支援センタ
ー検討委員会に、難連の一員として腎協も含めて入りたい意向である。・腎協との具体
的な話し合いに参加する理事は、腎協が 2 人なら森、葛城勝代、3 人なら筆者が入る。 
 
2006 年 2 月 8 日（水）10:00～11:30、大津市障害者福祉センターで、滋賀腎協会長上
田、滋賀難病連理事長森、滋賀難病連理事葛城勝代で話し合われた。主な内容は次の通り。 
 
  ・難連、腎協の思いを話し合い、以前一緒に活動していたように、難病連と腎協は共
に協力し合っていくという方向性を確認し合った。腎協の活動も大変忙しく、現状だ
けでも精一杯なので、すぐに何もかも共に協力、行動していけるかどうか分からない
が、できることから協力していきたいとのこと。 
・できれば 18 年度より上田会長に理事として入っていただき、繋がりを持つ。 
・会費について、腎協の会員は 1600 人。通常のひとり 300 円という会費は捻出でき
ない。腎協も新事務所に多額の賃借料が必要となることから、10 万円程度でという話
が出たが、他団体との釣り合いもあり、せめて以前提案のあった金額でそれぞれの役
員会にかけてみてはどうか。一人当たり 100 円くらいでとの話になり、「腎協からの
会費は現会員数で年間 15～16 万円程度。腎協は事務所が別ということもあり、事務
所運営費は発生しない」という線で理事会に諮ってみることにする。 
・「しがなんれん」機関誌については、腎協分として役員の 60 冊だけでよい。（今年
度は急なお願いでしたが、腎協より寄付金として 10 万円をいただきました） 
・腎協が正式に構成人員となれば、総会の成立に 5 分の 1 の出席・委任状が必要とな
り、委任状の回収が困難。例えば、腎協には 34 の病院があるが、病院会の会長の代
表委任でどうか？それぞれの病院会で名簿を作り、病院会を代表してそこに病院会の
会長がそれぞれ委任状に記入し印鑑を押す。という方法はどうか。NPO 法人総会とし
て認められる方法を検討していく。 
以上、それぞれの会に諮り検討していく。 
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 このような経過があったものの結論が出ないままに柳田も上田も故人となった。現状の
滋賀腎協と滋賀難病連の関係は、年間 1 万円～2 万円が滋賀腎協から滋賀難病連に寄付金
として納入され、国会請願署名簿は滋賀難病連を通じて JPA に提出されている以外に共通
する行動はない。前述の「滋賀難病連の組織人数に滋賀腎協は含まれるが、総会構成人数
には入っていない」ことや「年間 1 万円～2 万円が滋賀腎協から滋賀難病連に寄付金とし
て納入」、「国会請願署名簿は滋賀難病連を通じて JPA に提出」の理由が滋賀腎協の事務所
の確保にあったと考えられる。滋賀腎協と滋賀難病連の引き続く話し合いが望まれる。 
 
第 3 節 難病患者激励マラソンと事務所の土日使用（1999 年度総会～2000 年度総会） 
1999 年 4 月 29 日、第 16 回総会は滋賀県立障害者福祉センターにて 10 団体 44 名で開
催された。会長に大島、副会長に中西と森、事務局長に筆者、事務局次長に安達、会計に
葛城勝代、理事に浅野、嶽山、土川、寺田、中村、西村、林、平石、深田、柳井、渡辺、
会計監査に奥村と松田を選出した。午後の第 2 部は滋賀県健康福祉部レイカディア推進課
介護保険準備室長補佐の橋本澄男の講演「介護保険制度について」であった。総会人数の
大幅な減少は滋賀腎協の不参加による。 
滋賀難病連は難病啓発を目標に実行委員会を組織して、頑張れ難病患者日本一周激励マ
ラソンに取り組んだ。資金収集、関係機関との協議、コース選定、広報に分かれて、何回
も話し合って準備を進めた。7 月 25 日、北海道を出発した一行は、9 月 17 日に滋賀県に
入った。9 月 20 日、滋賀県庁玄関前広場に難病患者や家族、市民 80 名、国松知事が出迎
えるなか、元気に姿を見せて京都府に引き継いだ。11 月 29 日、澤本らは 128 日間全国 6200
㎞を走破して東京都へ到着した。JPC 全国交流集会に集まった 250 名の難病患者や家族、
支援者が厚生省前で出迎えた。2 
 1996 年 4 月から滋賀県立心身障害児総合療育センターに部屋を借用したが、土日は使
用できないために困っていた。1999 年 5 月 30 日、国会請願行動に参加した葛城勝代と平
石は滋賀県選出の国会議員を回って請願書の紹介議員の依頼をした。岩永峰一衆議院議員
                                                   
2 頑張れ難病患者日本一周激励マラソンのコース。北海道→青森県→岩手県→秋田県→山形県→宮城県→福島県→新
潟県→群馬県→栃木県→茨城県→千葉県→埼玉県→山梨県→長野県→富山県→石川県→福井県→滋賀県→京都府→
鳥取県→島根県→広島県→山口県→福岡県→佐賀県→長崎県→熊本県→鹿児島県→沖縄県→宮崎県→大分県→愛媛
県→高知県→徳島県→香川県→岡山県→兵庫県→大阪府→奈良県→和歌山県→三重県→岐阜県→愛知県→静岡県→
神奈川県→東京都 
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に直接会うことができたので事務所の使用状況を話した。岩永はその場から滋賀県に連絡
してくれた。その後、滋賀県と話し合い、7 月から使用が可能となった。 
 
私たちが強く要望していた事務所、会議室の土日使用が許可されました。各加盟団
体の活動も集会のできる拠点がなければ、しっかりしたものは生まれません。一人で
は出かけることができない人や、平日は仕事があるが、ボランティアで難病活動に参
加している人々で運営が行われています。土日に集うことができるようになり、よう
やく活動も落ち着いてきました（『KTK しがなんれん』:9，2000 年 2 月）。 
 
公的機関に事務所を設けて、理事が交代で難病相談や事務処理を行い、土日に滋賀難病
連の理事会や各患者会の役員会が開催できるようになった。 
 
第 4 節 NPO 法人取得に向けた学習（2000 年度総会～2001 年度総会） 
 2000 年度は滋賀難病連の NPO 法人取得が重要な議題となった年度である。3 月 11 日、
筆者は役員会で滋賀難病連の特定非営利活動法人（以下、NPO 法人）化を提案した。筆
者は滋賀難病連の結成から 16 年が経ち、県民にも難病が徐々に知られてきた。金融機関
の名義、電話やインターネットの加入も個人名では不自由である。法人格取得による行政
と信頼関係の構築を考えた。一部の役員から賛意を表明し、事務局に入ってもよいとの申
し出も出た。4 月 8 日、役員会で NPO 法人と介護保険について話し合った。 
4 月 26 日、滋賀県は国からの通知を受けて滋賀県難病対策推進協議会設置要綱（資料 7
－A）を制定した。協議会設置要綱第 2 条は、難病特別対策推進事業、その他必要な事項
を協議すると定めた。8 月に難病対策推進事業に関する検討会を設置した。難病対策推進
事業に関する検討会は、保健所の保健婦と健康対策課の職員で構成され、2001 年 3 月、
報告書が出された。 
4月 30日、第 17回総会は滋賀県立障害者福祉センターにて 10団体 61名で開催された。
会長に大島、副会長中西と森、事務局長に筆者、事務局次長に安達、会計に葛城勝代、理
事に浅野、川崎妙子、岸見、嶽山、土川、寺田、中村、西村、林、平井、平石、深田、柳
井、会計監査に奥村と松田を選出した。午後の第 2 部は 3B 体操公認指導者、日本レクリ
ェーション協会レクコーディネーターの岸見明子の「治癒力を高める運動講座」であった。
大島会長は総会議案書で以下のように述べた。 
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私たち難病患者にとっては、病気を理由に仕事を追われたり、結婚における障害
等々偏見や差別は後を絶ちません。私たちにとって今必要なことは、医療の充実もさ
ることながら、病気をもちながらも充実した社会生活が送れるよう、真の意味での
QOL の実現、身体的、精神的バリアフリーをめざした運動を推進していくことです。
私自身レクリングハウゼン氏病発病以来、疎外感を味わってきました。しかし反面そ
んなことはないのだと思いたい気持ちも併せて持っていたのではないかと思います。
難病を抱えている皆さんも多かれ少なかれ似たような気持ちになるのでないでしょう
か。そのため、一人でその思いを抱え込み、耐え忍び、ひたすら『せめてこの病気さ
え治れば』と治療法の開発をひたすら待ち望む。患者会を唯一のよりどころとして…
…そのままでいいものでしょうか。病気を抱えながら日々の生活を楽しむ方法は無い
ものでしょうか。そのことを考え、問い続けていくことが大切だと思います（『KTK
しがなんれん』:8，2001 年 3 月）。 
 
NPO 法人取得は満場一致で承認された。 
 
難病患者の実態をよく理解したヘルパーさんの訪問介護や、看護師さんの訪問看護、
グループホーム、共同作業所等々、夢のような話かもしれませんがしかし、展望を持
って進めていきたいと思います。NPO 法人になることによって、それだけ責任がつい
て回ることには違いありませんが、社会的信用をえることにもなります。それだけ運
動の輪を広げることが可能になってくると思います（『KTK しがなんれん』:9-10，2001
年 3 月）。 
 
5 月 21 日、筆者が役員会で講師として NPO 法人化と介護保険の事前学習をした。滋賀
難病連が NPO 法人を取る意味、今後の方向性などが話し合われた。6 月 17 日、淡海ネッ
ワークセンター3から阿部圭宏を講師に学習会を持った。11 月 26 日、役員会で NPO 法人
申請と定款を審議したが、しばらく時間が必要との意見もあった。 
                                                   
3  財団法人淡海文化振興財団が運営する、自主的で営利を目的としない社会的活動を総合的に支援するために、1997
年 4 月 1 日設立された組織で、2011 年 4 月公益財団法人化。 
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2001 年 1 月、役員会で NPO 法人設立、ヘルパー派遣事業やお助けマン事業、共同作業
所の開設の検討が決定した。3 月の役員会では次回総会に NPO 法人取得の提案を決定し
た。ヘルパー派遣事業や共同作業所は NPO 法人取得後の事業として検討した。 
3 月 19 日、滋賀県知事宛の要望書の回答をした勝山健康対策課長は、難病対策に前向き
に取り組む姿勢で、以下のとおり要望に回答した。難病者の雇用は雇用者支援室へ相談、
保健婦等の研修に難病連相談員の参加できる配慮、短期入所の促進は事業の状況に注意を
払い、市町村や医療施設の事情を伺って調整に努めたいと回答した。滋賀難病連は難病患
者等居宅生活支援事業の実施状況調査結果を手渡した。午後からの役員会で「県の対応が
よくなった。前を歩くようになった」「県から市町村への分権化で情勢が悪くなるのでは」
「広い場所に事務所を」などが、県との話し合いの感想が出された。 
 
第 5 節 NPO 法人取得後の作業所と介護事業所の検討（2001 年度総会～2002 年度総会） 
2001 年 4 月 28 日、第 18 回総会は大津市民病院 9 階大会議室にて 10 団体 56 名で開催
された。総会で NPO 法人格を滋賀県に申請する方針が承認された。理事長に大島、副理
事長に中西と森、常務理事に筆者、理事に安達、葛城勝代、川崎、浅野、奥村、岸見、嶋
本洋、鈴木恵美子、寺田、中村、西村、西脇、平石、前田、松田、柳井、監事に土川と林
を選出した。午後の第 2 部は大津市民病院神経内科部長の林理之の講演「神経難病の現状
と患者・家族の望む医療とは」であった。 
6 月、筆者が役員会で NPO 法人取得に関わる新事業を説明した。栗東町 4との 3 回の話
し合いから作業所認可は早いとの感触を得た。難病患者等居宅生活支援事業のホームヘル
プサービス事業の町委託を打診すると「栗東町だけでは取り組みにくい。県や湖南地域を
統括する草津保健所に働きかけては」と返答した。理事会は作業所設立を進めながら、ヘ
ルパー派遣事業は保健所や滋賀県健康対策課に働きかけた。 
7 月の理事会では NPO 法人の新事業として、難病患者の共同作業所の開設、難病患者
や家族のサロンの開設などが提案された。NPO 法人設立準備委員会にて進めてきた。8 月
27 日、NPO 法人が認証され、法人設立登記を行った。9 月の役員会で特定非営利活動法
人滋賀県難病連絡協議会の設立が報告されると拍手が起こった。共同作業所は栗東町や草
津保健所との協議を終えて設立申請や指導員選任、労働条件、必要物品の調達となった。
作業所の開所は 2002 年 6 月ごろが県の意向であった。物品は持ち寄りで賄なった。部屋
                                                   
4 2001 年 10 月 1 日市制施行 
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のバリアフリー改造や設備の資金は県・栗東町・自己資金それぞれ 3 分の 1 の負担となっ
た。自己資金は鈴木晧代の寄付金を充ててバリアフリーに改造した。総額 931,000 円で自
己資金は 311,000 円が必要であった。 
10 月 15 日、来年度に向けた要望書を関係課職員に要望した。狭い事務所の改善に対し
て、部長から 7 倍以上広い物件を紹介され、参加者から喜びの声が上がった。 
12 月の役員会の議題は作業所の開所に向けた準備である。1 月の理事会から指導員に採
用予定の藤井美智代（多発性硬化症）と土井智恵（全身性エリテマトーデス）に参加して
もらうことになった。開所式の持ち方も意見交換をした。難病患者等のホームヘルプ事業
は、共同作業所と同時は人的にも財政的にも難しいとの判断から作業所が軌道に乗ってか
ら取り組むことになった。 
 滋賀県共同作業所設置運営要綱では、作業所は知的障害者、身体障害者、精神障害者と
定めており難病患者は対象外である。滋賀難病連は難病患者も受け入れるべきと考えた。
共同作業所所長候補として大島理事長、筆者は所長補佐として送迎を担当することを申し
合わせた。 
役員会後、部長から紹介された栗東町の湖南寮を外から見学した。周りは草ぼうぼうの
環境に、県職員と一緒に見てから検討して返事をすることになった。後日、湖南寮は取り
壊すので滋賀難病連には貸せないと連絡が入った。 
2002 年 1 月 11 日、健康対策課に井上参事と難病担当保健師の奥田万喜を訪ねた。難病
連事務所の拡張移転、作業所のサロン兼相談所機能、難病患者等居宅生活支援事業のホー
ムヘルプサービス事業を相談した。作業所は担当課との話し合いを申し入れた。 
2 月 8 日、筆者は 3 月から難病連事務所で作業所の開設準備を始め、大島は退職後に雇
用保険を受給しながら開設準備に従事することを話し合った。同日、筆者は栗東市家庭・
障害福祉課課長補佐の水野真知子と面談した。水野から「補助対象は 65 歳まで。作業所
の基本理念は訓練で一般就労につなぐこと、サロンではない」と指摘された。 
2 月 26 日、指導員予定者である藤井、土井、ボランティアの小林桂子、理事の大島、筆
者、安達、多賀弘樹でスタッフ会議を開いた。大島、藤井、土井、安達、多賀は難病患者、
小林は身体障害者、筆者は難病患者の家族である。藤井は退職後 4 月 15 日から勤務、た
だし勤務時間は 11 時から 16 時と申し出た。土井は週 2 回午後の勤務で始めたいと希望を
出した。小林は週 1 回木曜か金曜が良い。当日の総括に「はじめてのスタッフ会議、それ
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ぞれ思いを語ってもらえた。利用者が作業所にいる間、藤井か土井のどちらかが作業所に
いる体制がとれない。これをどうするかが課題だ」（筆者のノート 2002）とある。 
3 月 1 日、大島、筆者、安達で話し合って、申請対象は障害者手帳を持つ 60 歳程度、野
洲町と守山市は 70 歳以上が補助対象外。 
6 月 1 日の開所目途で 4 月 1 日から配置、栗東市のなかよし作業所とパレットの見学を
確認した。栗東市からの指摘は、所長常勤、利用時間は指導員常駐、会計処理の正確化で
あった。3 月 23 日、理事スタッフ合同会議を開催した。栗東市から所長が無給はいけない
と指摘され、雇用保険を受給している大島を取りやめて所長に筆者を選任した。また、4
月 2 日から 9 日にかけて、栗東市の難病患者の訪問を確認した。共同作業所設置運営要綱
では、作業日、時間は 1 週 4 日以上、1 日 8 時間、1 週 40 時間未満である。しかし、障害
が進行する難病疾病では通院や日内変動で規定が当てはまらないと分かった。 
 例年、要望書に対する県の回答は 3 月上旬に関係課の説明を受けていた。3 月が過ぎて
も健康対策課から何の音沙汰もなかった。問い合わせると、今年度から健康対策課だけで
対応したいと返答した。知事宛の要望書は予算編成作業に取りかかる 9 月頃に提出して、
年度末に関係課からの説明とともに部長名の文書回答を受けてきた。難病窓口である健康
対策課だけの対応は年度末の繁忙期に関係課から改善要望があったと考えられる。3 月 26
日、大島理事長ほか 5 名が健康対策課に抗議に出向いて、次の 3 点が確認された。今回は
申し訳なく、今後ないようにする。2002 年度は互いに相談して良くする。今年度は 3 月
29 日午後 4 時から実施する。 
3 月 29 日、健康対策課、交通対策課、レイカディア推進課 5の出席のもとに回答書が出
され、2 時間余り意見交換を行った。健康対策課難病担当係長を兼務する井上守参事から、
広い事務所は前向きに探すとの話があった。 
 
第 6 節 難病患者の作業所、しがなんれん作業所の開設（2002 年総会～2003 年度総会） 
2002 年 4 月 23 日、筆者は栗東市の水野、大田と面談した。福祉職場の最低賃金 1 時間
700 円の保障、就業規則・給与規定・経理規定・通所者一覧表・職員一覧表（有償ボラン
ティア含む）の作成、整備計画（段差解消、手すりの設置）、備品整備計画（動力ミシン・
パソコン・アイロン）の立案などである。 
                                                   
5 レイカディアとはレイク（湖）とアルカディア（古代ギリシャの理想郷）を組み合わせた造語。 
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4 月 27 日、第 19 回総会は栗東市ウィングプラザにて 10 団体 44 名で開催された。理事
長に大島、副理事長に中西と森、常務理事に筆者、理事に安達、葛城勝代、川崎、浅野、
奥村、岸見、嶋本、鈴木、多賀、嶽山、寺田、中村、西村、松田、監事に土川と林を選出
した。午後の第 2 部は共同作業所全国連絡会理事長の立岡晄の講演「障害者が輝く作業所
づくり」であった。 
総会では、6 月開所予定の都道府県単位では初めての難病患者の作業所や難病対策を淡
海障害者プランにきちんと位置づけること、難病患者も共同作業所に通所できるように要
綱改正することを強く滋賀県に働きかけることが話し合われた。 
6月1日、NPO法人滋賀難病連が運営する重症難病患者に働く場を保障する共同作業所、
しがなんれん作業所が開所した。通所者は、脊髄小脳変性症、悪性関節リウマチ、脊髄空
洞症、パーキンソン病、重症筋無力症、スモン、広範脊柱管狭窄症、心不全、脳梗塞など
14 名で、内 12 名の送迎が必要であった。県市の補助対象者は 10 名、4 名は滋賀県障害者
共同作業所設置運営要綱の利用者に該当しない。障害者手帳がない難病患者は障害者に位
置づけられないし、70 歳以上は対象でない。難病患者でも高齢者でも働く意欲のある難病
患者を対象にと県や自治体に働きかけた。栗東市治田公民館を借りて開所式が行われた。
一作業所の開所式にもかかわらず、国松知事や栗東市の助役など関係職員の大勢の参加に
驚かされた。一張羅を着た通所者や家族、この日を待っていた難病患者が会場を埋めた。
報道関係者のカメラが光るなか、通所者を代表して挨拶した野田妙子は喜びと期待をこめ
て「ありがとう」と語った。 
滋賀県では月初めに知事が職員に知事談話を庁内放送ならびに庁外職場に印刷して配
布している。6 月 3 日、國松知事は滋賀難病連を採り上げて次のように語った。 
 
みなさんおはようございます。6 月が始まる一昨日、1 日二つの素晴らしいスター
トがありました。一つは、「しがなんれん作業所」の開所式です。この｢しがなんれん
作業所｣というのは、県内の難病患者や家族でつくられている「滋賀県難病連絡協議会」
が NPO 法人をつくって設置主体となり、運営されるという共同作業所です。難病患
者による共同作業所というのは全国でも初めてですから、まさに画期的なスタートで
す。 
難病というのは、病気の原因が分からない、治療方法がない、病状が固定しないと
いう病気です。従って、難病患者の多くは、定職に就くことができないなど、日常生
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活には家族ともども大変な苦労があります。にもかかわらず、一部の方を除いて障害
者には認定されていないのが現状です。いわば施策のすき間にあるという状態で、私
も健康福祉部長時代から、どうしたらよいのか、頭を悩ませていたテーマでした。 
その難病患者と家族が普通の生活ができる社会をめざそうと、自ら立ち上がり、「一
人ぼっちの患者をなくそう」ということを合言葉に活動をすすめてこられたのが難病
連絡協議会でした。それも、単に要望活動をするのではなく、「自分たちにも出来るこ
とで社会参加を果たしたい」ということで、3 年前から共同作業所の開設に取り組ん
でこられました。それが、ESCAP・アジア太平洋障害者十年最終年政府間会議が開か
れる今年、滋賀県で実現したのです。 
この作業所は、栗東のマンションの 1 室で開設され、10 人の難病患者が働かれるそ
うです。開所式に参加している皆さんのそれぞれの笑顔、そしてまた代表のみなさん
から「ありがとう」と言われて、思わず胸が熱くなりました。ずっと解けなかった問
題に一つの答えを出していただいたのですから、お礼を言わなければならないのはこ
ちらのほうと思いました（國松 2003:1）。 
 
國松知事は健康福祉部長のときに、補助金の大幅増額や滋賀難病連事務所の公的機関の
設置などに取り組み、難病患者対策で悩んだ様子が伺える。 
9 月 5 日、國松知事に滋賀県の障害者プランに難病対策を位置づけること、難病患者も
作業所に通所できることを直訴した。9 月 10 日、宮村統雄健康福祉部長ほか 9 名、滋賀難
病連 15 名が出席して要望書を手渡して交渉した。9 月 20 日、滋賀県障害福祉課から障害
者プラン策定委員会のヒアリングの参加要請を受けて、大島理事長、中西副理事長、森副
理事長が参加した。難病対策全般にわたって強く要望した。12 月 20 日、大島理事長ほか
4 名が滋賀県議会議長に会い、難病患者の療養実態を話して、障害者プランに難病対策を
位置づけること、難病患者も作業所に通所できることを陳情した。 
特定疾患治療研究費の都道府県負担は特定疾患治療研究事業実施要綱で 2 分の 1 と定め
られている。2002 年度の滋賀県の超過負担額は 115,367,000 円、国の交付率は 61.73％で
ある。前年度 71.0%からも交付率は大幅に低下している。 
2003 年度から 3 年間のモデル事業として、滋賀県難病患者共同作業所通所試行事業実
施要綱（資料 8）が定められた。5 名の難病患者は身体障害や知的障害、精神障害以外で
も通所できた。70 歳以上は対象外だが、守山市、野洲町は単独事業として 2 分の 1 の補助
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金が付くよう改善された。しかし、パーキンソン病や重症筋無力症、リウマチなどの患者
は日内変動 6を起こしやすく、月 10 日程度の通所日数が難しく、補助金カットなどの課題
が残る。一定の改善で、守山市や野洲町の 70 歳以上の高齢者は「肩身の狭い思いをしな
くてよくなった」と話している。 
 
第 7 節 難病患者も作業所に――モデル事業実施（2003 年総会～2004 年度総会） 
2003 年 4 月 27 日、第 20 回総会は滋賀県立成人病センター研究所講堂にて 10 団体 56
名で開催された。理事長に大島、副理事長に中西と森、常務理事に筆者、理事に浅野、足
助昊子、奥村、葛城勝代、川崎、岸見、嶋本、鈴木、寺田、多賀、中村、西村、前田、松
田、監事に土川と藤井美智代を選出した。総会はしがなんれん作業所が開所してまもなく
1 年になる作業所の様子が報告され、新鮮な雰囲気の話し合いができた。翌年 9 月に滋賀
難病連 20 周年を迎える事業などが議論された。午後の第 2 部は滋賀県立成人病センター
医師中村琢治の「特発性拡張型心筋症について」と題した講演を行なわれた。 
6 月 3 日、山崎甚右衛門野洲町長と面談、6 月 30 日、山田亘宏守山市長と面談、7 月 10
日、國松正一栗東市長と面談、8 月 19 日、守山市新障害者プラン作成に伴うヒアリング、
9 月 2 日、作業所で開催された県政どこでもトークに出席した。9 月 17 日、大島理事長ら
13 名が国松知事宛の要望書を宮村部長ら 8 名に提出した。難病相談・支援センターの早期
実現、滋賀県難病対策推進協議会に滋賀難病連メンバーの参加、難病患者の作業所通所な
ど 26 項目を要望した。10 月 14 日、守山市民病院との話し合い、11 月 18 日、県健康対策
課との話し合いをした。 
2004 年 2 月 21 日、開所して 1 年 8 月を経過したしがなんれん作業所の通所者、高木カ
ツ子が「生き生きと生きたい」と題する一文を寄せている。 
 
私は結婚して一人息子を出産し、間もなく慢性間接リウマチにかかりました。今は、
両膝、両肢関節が人工関節となり、手指足指ともに変形を極めました。それでも今何
とかペンを持てるのが救いだと思っています。病歴 37 年のベテランです。 
子育ての大切な時期に心身共に、リウマチ一色に冒され、何も見えず戸惑うばかり
で母性本能に目覚める余裕もないまま母親業をしていたように思えます。 
                                                   
6 1 日の内で症状が時間とともに変化する。  
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今、ヨチヨチ歩きを始めた元気な孫の姿を見る時、30 何年か前の過去の風景が見え
てきて、よくぞ息子よ、素直に成長してくれたという思いで一杯になります。 
今回、しがなんれん作業所にお世話になるようになって早や 1 年 6 ケ月、週 2～3
回の通所が日課となり、生活にリズムと張りが出てきて、あまり体調を気にしなくな
りました。朝起きが辛いとき、少々の頭痛やだるさ関節の痛み等ある時でも、今日は
作業所へ行く日だと思う気持ちに自然と体がついてきていつの間にか忘れています。 
作業所は通所者も職員の方も含め、難病に幾つかのおまけの病を抱えている人も多
い。それだけにお互いを思いやり無理をしないようにそれぞれが自分の体調に合わせ
て作業をしています。そんな中でも、みんな明るく楽しく冗談を言い合って、笑いが
絶えない暖かい雰囲気に励まされて勇気づけられています。 
とかく難病や障害を持ってしまうと、自分を見失って、生きる意欲や願望さえも失
せ、自分から地域社会と孤立してしまいがちになります。作業所はそんな私達の心の
大きな支えであり、作業所の目的でもある難病でありながら生き生きと自分らしく生
きられることを目指したいです。 
今年は楽しい行事が沢山ありました。 
2 月 21 日の長浜友愛作業所（知的障害者施設）の見学（研修）と長浜盆梅展の一日
バス旅行は暖かな晴天に恵まれバスの中ではボランティアさんのギター演奏と歌に日
頃の顔とは又別の顔、和やかな雰囲気にあっという間に友愛作業所に到着しました。
作業所のサロンでは美味しい松花堂弁当とコーヒーを頂き、午後から作業所内の説明
と作業所の案内をして頂き多角経営でいろいろな作業をされていることに驚きました。
皆さん明るく元気に頑張っている姿が印象的でした。 
それから盆梅展の会場慶雲閣へと移動。今まさに見頃よと、語りかけているかの
ような素晴らしい盆梅に心が奪われた一時。古いものでは樹齢四百年とか、気の遠く
なる程はるか昔から生かされている命にも思いが馳せます。抹茶を頂きながら拙い句
が浮かびました。怖いもの知らずの素人です。笑ってください。 
     老梅の匂いかぐわし凛として 
     盆梅の幹苔むして香りたつ 
慶雲閣から車椅子で黒壁ガラスへ、本当に楽しい一日でした。 
県内にただ一箇所しかない難病患者のための施設にまだまだ病に苦しんでいる多
くの仲間達も入所できるようになる日が近いことを願っています。 
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たまたまご縁をいただき、仲間と語らいながら仕事をしながら、障害を持ってしま
った自分も自分であると受け入れ、自分らしくリウマチと共生しながら仲間もそうで
あろうと認め合い、これからも前向きに生きて生きたいです（高木 2004:14-15）。 
 
年度末の 3 月 16 日には草津保健所との話し合い、3 月 22 日には三浦滋賀県議会議長と
面談し、難病患者も共同作業所に通所できるように、難病相談・支援センターの設置、県
健康対策課に難病係の設置、滋賀難病連事務所の拡張などを陳情した。3 月 29 日、宮村部
長から大島理事長に回答書が手渡された。 
 
第 8 節 「難病元年」20 周年事業（2004 年度総会～2005 年度総会） 
2004 年 5 月 8 日、第 21 回総会は滋賀県立成人病センター研究所講堂にて 10 団体 45
名で開催された。理事長に大島、副理事長に中西と森、常務理事に筆者、理事に浅野、足
助、岩井初美、奥村、葛城勝代、川崎、岸見、鈴木、寺田、多賀、中村、西村、前島温子、
前田、松田、監事に土川と藤井を選出した。総会は、滋賀難病連 20 周年記念事業を難病
患者会運動の今後の方向を指し示す、「難病元年」と呼ぶにふさわしい事業にしようと話し
合った。午後の第 2 部は守山市民病院長の塩榮夫の「難病患者のすること、できること」
と題した講演であった。 
20 周年事業は 2003 年 12 月から実行委員会がスタートし通算 13 回開催し、9 月 12 日
から 14 日まで、びわ湖畔の大津市御殿浜アル・マーレで開催された。 
第 1 部では、「しがなんれん作業所 2 年間の歩み」のビデオを上映した。難病患者が支
え合って運営する作業所、しがなんれん作業所の日常生活である。滋賀医科大学看護学科
の西島治子は、作業所の役割や意義を報告した（『KTK しがなんれん』:7-14，2005 年 3
月）。 
第 2 部では、滋賀医科大学医療社会学部教授の平英美が「医療における患者の自立とは」
と題した記念講演をした。難病患者の自立の要点として、医療の世界に限定されない世界
との相互関係、難病患者の家族に対する支援も重要、難病患者の主体性の具体化を挙げた。
滋賀難病連の活動を先進的と評価した（『KTK しがなんれん』:15-28，2005 年 3 月）。 
 第 3 部では、記念シンポジウム「難病患者が自立した生活ができる地域づくりをめざし」
が行われた。コーディネーターは長浜保健所長の角野文彦、アドバイザーは守山市民病院
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名誉院長の塩榮夫、シンポジストに患者家族の瀧まゆみ、滋賀県健康対策課主幹の岡本茂
胤、水口保健所保健師の平岡千夏、滋賀難病連副理事長の中西によって行われた。 
患者家族は、保健所や役所の窓口がバラバラで申請にも時間がかかる。難病の情報を得
ることが難しい。24 時間の介護が必要だが、喀痰吸引などの医療行為の改善が必須だ。必
要な援助がスピーディーに受けられるシステムにしてほしいと話した。滋賀県担当者は、
2003 年度の難病対策の状況を報告した。行政として患者家族を中心に各支援事業の発展が
課題だと発言した。保健所保健師は、難病担当保健師が取り組んでいる 3 つの事業、地域
で難病患者を支える地域ケアシステム作り、病気を持つ方々の不安や悩みを聞く相談窓口
の充実、みんなで支え合って共に暮らすうえでのボランティア養成を報告した。滋賀難病
連は、難病対策の歴史を踏まえながら、難病患者の生活に沿った取り組みとして、しがな
んれん作業所の開始とホームヘルパー事業めざすとともに、難病患者の多様な社会との結
びつきを通じた問題提起が重要との報告があった。様々な人々の率直な意見交換には意義
がある。ALS 患者 I は「私は今どんな発言をしようという整理が何もついていません。感
動、感動で、有難うございました」と絶句した（『KTK しがなんれん』:29-43，2005 年 3
月）。シンポジウムには難病患者や家族、行政、医療、看護、介護、研究者、作業所関係者、
さまざまな団体、学生、報道機関など 220 名が参加した。 
滋賀難病連 20 周年記念レセプションは、同所にて参加希望者 50 名で開かれた。滋賀難
病連の活動に支援いただいた来賓、歴代会長、患者や家族、ボランティアと食事をし、合
間にオカリナやフルートの演奏を聴き、和やかなレセプションとなった。最後に琵琶湖周
航の歌では誰からともなく繋がれた手が一つの大きな輪となった（『KTK しがなんれん』
45-46，2005 年 3 月）。 
難病センター設立を目指すチャリティー絵画展は、薬害ヤコブ病に夢をたたれた林琢己
の描いた水彩画も展示し、500 名を超える県民が鑑賞した（『KTK しがなんれん』:45-46， 
2005 年 3 月）。 
9 月 22 日、健康福祉部長 7に知事宛要望書「平成 17 年度社会福祉施策に対する要望に
ついて」を提出した。2005 年 3 月 24 日、健康対策課長から回答があった。 
 
                                                   
7  2005 年 3 月 24 日「基本計画の策定に努めたい」と回答した健康福祉部長の澤田史朗は 4 月に総務部長、2006 年
10 月副知事に就いている。 
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障害者基本法が一部改正（平成 16 年 6 月 4 日）され、基本施策として、難病患者
に対するきめ細やかな施策推進に努めることが盛り込まれました。また、このたび、
県条例「誰もが住みたくなる福祉滋賀のまちづくり条例」の定義中の「高齢、障害者
等」に「難病患者」を明示しました（平成 17 年 4 月 1 日施行）。今後、これらの法令
等を踏まえ、基本計画の策定に努めたい」と答え、難病相談・支援センターについて
は、「……そこで、難病相談・支援センターについては、難病相談・支援の拠点の施設
として整備するべく、設置場所や事業内容等について、今後十分検討していく予定を
しております。なお、整備の検討の際には、滋賀県難病連絡協議会のご協力・ご支援
をお願いします（『KTK しがなんれん』:27，2006 年 3 月）。 
  
難病患者のための基本計画の策定に努めたいとの回答はこの年だけで、以後の回答は策定
することは難しいと変化した。 
 
第 9 節 日本難病・疾病団体協議会の誕生（2005 年度総会～2006 年度総会） 
2005 年 5 月 14 日、第 22 回総会はびわ湖畔アル・マーレにて 10 団体 45 名で開催され
た。理事長に森、副理事長に中西と駒阪博康、常務理事に筆者、理事に浅野、岩井、奥村、
葛城勝代、清原教子、川崎、岸見、小西敏一、谷口玲子、寺田、多賀、中島健、藤井、前
島、前田、松田、監事に足助と中村を選出した。午後の第 2 部は岸見明子の講演「運動の
基本「立つ」「歩く」を学び楽しみながら治癒力を高めましょう」、実技「いつでも、どこ
でも、座ってでもできる簡単エクササイズ」を楽しみながら心地よい運動をした。総会は
滋賀難病連 20 周年記念事業では、「難病元年」にふさわしい新たなスタートを作り上げた
と総括した。難病患者会運動の今後の方向を見つめ、難病相談・支援センター実現に向け
た取り組みにしていくことが話し合われた。 
 
私たち難病連は、これまで滋賀県に対し同センターの運営を滋賀難病連に委託され
たいと要望してきました。これは難病患者であるからこそ、医療、福祉、保健、就労、
住宅、教育等生活全般にわたり、日常の困りごとや、喜びを実感しています。その患
者本人がセンターの運営に参加することで、真に難病患者・家族の思いをありのまま
に理解でき、親身になって相談できるものと考えます。折角受けた相談がその場限り
のものになってはならず、相談される方と一緒になって実現に向けて歩める支援が必
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要と考えます。滋賀県難病連としては、われわれ患者･家族が必要とする「難病相談･
支援センター」を作るために、「難病相談･支援センター検討会」（仮称）を各加盟団体
の代表者で構成し検討を進めます（『滋賀県難病連絡協議会第 22 回総会議案書』:16，
2005 年 5 月）。 
 
5 月 29 日、JPC と全難連は日本のナショナルセンター確立を目指して統一組織である
日本難病・疾病団体協議会（Japan Patients Association ）が結成された。両組織によっ
て 2002 年から難病対策見直しの共同行動を通じて結成準備会が発足した。JPA は 52 団体
（923 組織）、難病患者や家族（309,012 人）の地域難病連と疾病別全国組織で構成する日
本最大の患者会組織となった。結成総会では、日本難病･疾病団体協議会結成宣言が採択さ
れた（資料 9）（『会報日本難病・疾病団体協議会』創刊号:2-3，2005 年 10 月）。 
9 月 14 日、県知事宛に「平成 18 年度社会福祉施策に対する要望について」を提出した。
2006 年 3 月 24 日、健康推進課長から健康福祉部長名による回答があった。昨年度滋賀県
は「基本計画の策定に努めたい」と回答したが、今年度の回答は変化している。 
 
国においても難病対策の法制化がなされておらず、県としても国の施策のもと限ら
れた範囲の中でのみ事業を実施してきた状況であり、今後さらに難病患者の実態把握
や課題整理など、十分に検討していく必要があることから、難病のみの基本計画をた
だちに策定することは困難であると考えます。県としましては、障害者自立支援法等
の今後の動向を注視しながら、引き続き策定に向けての検討をして参りたい（『平成
18 年度社会福祉施策に対する要望について（回答）』:1，2006 年 3 月）。 
 
筆者が健康推進課の難病担当者に補助金について尋ねると、難病相談・支援センターの
補助金は 8,306,000 円（委託料 4,418,000 円）、滋賀難病連の補助金はゼロとの返事に驚い
た。全理事に事態を伝える『事務局ニュース』2 月 13 日号を臨時に発行した。 
 
私たちは、これまで他県で既にスタートしているセンター（難病相談・支援センタ
ー）を見てきました。秋田県では大幅に難病連に対する補助金が減らされました。他
でも難病連が受託してセンターを運営しているところは同じような傾向です。滋賀の
場合は全くのゼロです。これは何を意味するのかと思うとき、滋賀県はセンターを設
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置し相談業務はセンターでするから、難病連の補助金は必要ない、センター＝難病連
と考えているのでしょうか。 
私たち患者会は相談事業だけをしているのではありません。この 22 年間毎年、患
者・家族の声を滋賀県に届け、話し合いをしてきました。その結果、3 年前県下唯一
の難病患者さんの就労の場を栗東に作り、指導員も難病患者が担っています。この間
の県との話し合いから生まれた成果は多方面に渡っています。加盟団体は難病医療講
演会や医療相談会を開いて、多くの患者・家族に喜ばれてきました。学校や地域で難
病の啓発の機会も持ってきました。相談に絞っても、患者会であるからこそ話される
相談もあり、大切なことです｡20 周年記念事業を取り組んだり、難病相談に力を注い
だり、毎月理事会を開いて時々の問題を相談したり、署名を集めたり、これらすべて
が患者会の活動です。 
理事の皆さんはどのようにお考えでしょうか？難病患者・家族が普通に暮らすため
のなくてはならない活動ではないでしょうか。それなら、滋賀県と患者会が協働して
進めることが当然と思うのです。補助金をゼロにすることは患者会の活動を否定する
ことにつながらないのでしょうか。理事の皆さん、それぞれのお立場で補助金を元に
戻してほしいとの声を上げてください（文責 葛城貞三） 
 
滋賀県の補助金は、加盟疾病団体の医療相談会や交流会の講師謝礼、滋賀難病連相談室
の難病相談員の交通費の支給の財源にしてきた。滋賀難病連役員は、石井「300,000 円が
ついたということで、各団体に割り振れて、医療相談会がもてたりしたし」、筆者「あのお
金はすごく生きたお金やとあの時思ったなぁ」、奥村「何年か、交通費は全然出なかったも
んね」と振り返っている（『OTK 明日に向かって』:13，1989 年 12 月）。補助金ゼロは、
滋賀県が滋賀難病連の相談活動などを必要していないと解され、滋賀県の基本施策である
「協働」への疑問が具体的になった。 
 
第 10 節 パーキンソン病と潰瘍性大腸炎の適用縮小（2006 年度総会～2007 年度総会） 
2006 年 5 月 13 日、第 23 回総会は、滋賀県立成人病センター研究所講堂にて 10 団体
48 名で開催された。理事長に森、副理事長に中西と駒阪、常務理事に筆者、理事に浅野、
岩井、上田友久、奥村、葛城勝代、清原、川崎、岸見、小西、谷口、中島、中野佐衣子、
西村美佐子、西村、前島、前田、松田、監事に足助と中村を選出した。午後の第 2 部は京
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都新聞社会報道部の岡本晃明の講演「医療と福祉の谷間に置かれた重症患者の在宅療養の
実態に迫る」を行った。8 
 5 月 28 日、JPA 第 2 回総会が東京友愛会館で開催された。2006 年度の活動方針では、
原点に返って、患者会の三つの役割が再認識された（『JPA の仲間』3:5，2006 年 8 月）。
9 
 厚生労働省は、5 万人を上回るパーキンソン病患者と潰瘍性大腸炎患者の難病医療費の
公費負担の適用範囲の縮小を提案した。パーキンソン病友の会と潰瘍性大腸炎の患者会を
中心に、難病患者から公費医療を無理やり取り上げる提案に JPA が一丸となって撤回運動
を展開した。政府は 2007 年度実施を見合わせたが、油断はできない（『滋賀県難病連絡協
議会第 24 回総会議案書』:6，2007 年 5 月）。 
 9 月 9 日から 10 日、地域難病連による近畿交流集会が滋賀難病連の主催で開催された。
9 月 11 日、滋賀難病連は嘉田由紀子知事に 15 分面会した。滋賀難病連の助成金復活や難
病の課題を短時間に話した。翌日の滋賀県ホームページ「かだ便り」に次の一文が載せら
れた。 
 
県内の難病連絡協議会の皆さんからも活動支援の要望をいただく。病に苦しむ人び
との訴えにどこまで応えられるのか。重い課題だ（『滋賀県難病連絡協議会第 24 回総
会議案書』:5，2007 年 5 月）。 
 
9 月 14 日、健康福祉部長に知事宛の要望書を手渡した。 
10 月、筆者は『JPA の仲間』第 4 号に寄稿した。 
 
2006年 9月 9日､10日の二日間びわ湖畔滋賀県近江八幡市景勝地で 6年ぶりの近畿
ブロック交流会が開かれました。6 府県から 81 名の難病患者が集い、大いに学び、語
らい、楽しみました。一日目の 9 日は JPA 副代表、静岡難病団体連絡協議会理事長野
原正平氏の「患者のための難病相談・支援センターづくりと静岡県でめざす難病ケア
                                                   
8  連載記事「折れない葦」取材班。 
9  第一の役割「自分の病気を正しく知ろう」自分の病気を正しく科学的に把握する・セルフマネジメント。 
第二に、「病気に負けないように」病気に負けないようにお互いに励ましあおう・ピアサポート・ピアカウンセリ
ング。 
第三に、「本当の福祉社会をつくるために」よりよい療養環境をつくるために社会に働きかける・療養生活、闘病
を支える社会制度（福祉）の拡充をめざす・ソーシャルアクション。 
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システム構築の試み」と題する講演を聴き、夜の交流会では各府県の出し物に楽しい
ひと時を過ごし、話したらない、飲み足らない仲間が和歌山から運ばれた新潟の銘酒
と珍味、兵庫から灘の生一本、京都からの関西の生ビールにあすへの英気を養いまし
た。翌日の 10 日は、3 分科会に分かれ各府県の活動を報告し、前日の野原講師の話に
学びつつ深めあいました。最後の全体会では、兵庫から提起された「難病対策基本法」
についても、野原副代表から、JPA として現段階での見解を聞くことができ、時間的
な制約にかかわらず、参加者一人ひとり交流会参加の意義を感じ取ったのではなかっ
たかと思われます。来年度の開催府県はいずこかとの開催県の滋賀の呼びかけに応え、
9 月 22 日兵庫難病団体連絡協議会から正式に引き受けるとの連絡を受けました。早く
も 2007 年の兵庫大会で、近畿の各府県の活動から互いに学びあい、患者会活動の次
のステップとなる近畿ブロック交流会に期待と楽しみがつのります（『JPA の仲間』
4:9， 2006 年 10 月）。 
 
3 月 14 日、事前に何の説明もなく、健康推進課から「今年の回答は口頭でしたい」との
連絡に驚いた。滋賀県の長年続いた文書回答の一方的な取り止め方は、1998 年に滋賀県が
策定した協働を行政に位置づけた「基本的考え方」からも逸脱する。森理事長は「口頭回
答は受けられない。文書回答にされたい」と返答した。3 月 16 日、健康推進課から森理事
長に「やはり口頭回答にしたい」と話があった。滋賀難病連は「回答は延期して文書回答
とされたい」と返答した。滋賀難病連は「3 月 25 日の理事会に課長が説明に来られたい」
と知事宛文書で申し入れた。 
3 月 28 日早朝、県担当者から井上健康福祉部長が面談を希望しているとの連絡を受けた。
11 時 30 分に中西副理事長と筆者が部長室に出向いた。井上部長は「文書回答は今回限り
にしたい。日ごろから意思疎通を図って月 1 回でも話し合いたい」と提起した。滋賀難病
連は「今回の文書はありがたい。しかし、今後も文書回答をお願いしたい」（『滋賀県難病
連絡協議会第 24 回総会議案書』:5-6，2007 年 5 月）と申し入れた。一方、話し合いに異
存はないと判断して、健康推進課の井堀政芳課長補佐、楠原由理子担当と協議して、2 か
月ごとに懇談することになった。 
 
第 11 節 滋賀県との「協働」の営みの可能性（2007 年度総会～2008 年度総会） 
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2007 年 5 月 19 日、第 24 回総会はびわ湖畔アル・マーレにて 12 団体 48 名で開催され
た。新たに全国パーキンソン病友の会滋賀県支部と日本 ALS 協会滋賀県支部の加入が承
認され、加盟団体 12 団体 2280 名となった。理事長に森、副理事長に中西と駒阪、常務理
事に筆者、理事に浅野、岩井、上田、大島、葛城勝代、清原、川崎、岸見、小西、谷口、
中島、原山紘一、藤井郁子、牧岡亘子、前島、松田、吉田栄治、監事に中村と洞正子を選
出した。午後の第 2 部は患者・家族交流会では、9 団体が互いを紹介して歌やトークを楽
しみ、和やかなときを共有した。 
 4 月 25 日、1 回目の定期懇談会は今後の進め方について話し合った。6 月 27 日、2 回目
は滋賀県の「協働」の認識の違いを話し合った。滋賀難病連と健康推進課で「協働」の学
習会の開催を決定した（8 月 5 日学習会開催）。8 月 30 日、3 回目は医務薬務課医療制度
改革推進室参事の河原田智司から療養病床削減問題の説明を受けて学習会をした。10 月
18 日、4 回目は今後の難病対策を話し合った。12 月 18 日、5 回目は滋賀県難病対策推進
協議会について懇談した。 
  9 月 14 日、馬淵義博健康福祉部長に要望書を手渡して話し合いを持った。これまでの活
動や最近の県の変化も説明して理解を求めた。今年度は試験的に要望書の趣旨説明を関係
課ごとに持った。10 月 18 日、寺尾敦史健康推進課長も出席して第 1 回の健康推進課の話
し合いをした。しかし、わずか 1 時間の出席で寺尾課長の考えを聞くだけで、具体的な要
望書の内容に入らなかった。11 月 28 日、井堀健康推進課長補佐ほか 2 名が出席して 2 回
目の話し合いをした。滋賀難病連は課長の回答を受けて考えを述べた。井堀課長補佐は的
を外した発言に終始した。初めて参加した ALS 滋賀県支部役員の水江孝之は「県の課長
補佐は話を紛れさす」と憤りを露わにした。努めて冷静に対応した筆者も滋賀難病連の質
問や意見に答えない井掘課長補佐に空しさを覚え、後味の悪い話し合いとなった。滋賀難
病連と健康推進課が「協働」の学習会をしてきた矢先、健康推進課の態度は滋賀県が掲げ
る「協働」の基本的な考え方に疑問を呈した。 
 2007 年度の滋賀難病連決算は 553,655 円の赤字となった。滋賀難病連は財政再建検討
委員会を加盟団体の代表で構成して 3 回開催した。初の機関誌広告による協賛金の協力の
呼びかけ、さらなる賛助会員の拡大、国会請願署名募金活動、JPA 協力会員拡大などを進
めた。総会活動報告では財源確保ができなければ会費の引き上げも視野に入れて努力を重
ねると報告している。 
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第 12 節 おわりに 
 1999 年度から滋賀腎協の滋賀難病連への会費がまったく納入されなくなった。2001 年
8 月、滋賀県から特定非営利活動法人の認証を受けた。2002 年 6 月、難病患者のための難
病患者による共同作業所を開設した。2004 年 9 月、滋賀難病連 20 周年記念事業を実施し
た。2005 年 3 月、滋賀県の滋賀難病連への補助金が打ち切られた。 
 滋賀難病連結成総会後の最初の役員会に参加した京難連代表理事の前田の、大きな組織
が力で押すことの無いよう配慮するようにとの発言が思い出される。滋賀腎協は財政面に
おいても運営面においてもその果たした役割は大きい。それだけにその後の滋賀難病連の
運営は困難を極めた。 
 滋賀難病連と滋賀県の関係は、互いを認めて難病施策の推進に関係が保たれてきた。し
かし、2005 年 4 月以降、要望書の回答の変化、回答方法の変更、担当職員の態度などで
20 年間の積み重ねが水泡に帰す状況になった。 
現在、滋賀難病連や滋賀腎協の役員も交代して、患者運動も新たな関係構築を目指す時
期に来ている。滋賀難病連では、筆者を講師に滋賀腎協との経緯を学び、滋賀難病連理事
会では話し合う機運が生まれつつある。 
本章で述べてきた滋賀県との関係は後に大きく変化する。詳しくは次章で論じる。 
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第 6 章 滋賀難病連と滋賀県の「協働」（2008 年度総会～2014 年
度総会） 
 
第 1 節 はじめに 
本章の目的は、滋賀難病連と滋賀県の「協働」の意味について論じることである。角野
文彦1の健康福祉部健康推進課長への着任から行政の対応が変わった。 
滋賀難病連は、組織として不安定な状態が続いている。1999 年度から滋賀腎協の会費が
まったく納入されなくなった。2014 年以降は、てんかん協会滋賀県支部、心臓病の子供を
守る会滋賀県支部、網膜色素変性症協会滋賀県支部の脱会、滋賀 IBD フォーラムの活動停
止などがある。滋賀難病連は、毎年度になされてきた文書回答を突然終了する通告を受け
るなど行政の対応に翻弄されてきた。滋賀難病連は、滋賀県に大きく影響を受けて患者や
家族は対応に苦慮した。 
滋賀難病連は「一人ぼっちの難病患者をなくそう」と主に難病患者の療養環境改善と患
者交流を続けてきた。滋賀難病連は結成して今日まで滋賀県知事に要望書を提出して交渉
をした。定期総会を開催して 1 年間を総括し、運動方針に沿って活動してきた。 
2002年 6月に難病患者による難病患者の共同作業所、しがなんれん作業所2の設置、2006
年 12 月に滋賀県から難病相談・支援センターの運営を受託した。2005 年度で滋賀県の補
助金が廃止され、滋賀難病連は自己財源確保に取り組んだ。交渉時間の縮小、文書回答の
終了は、滋賀難病連と滋賀県のすれ違いを生んだ。滋賀県の提案を受けて、2007 年度は滋
賀難病連と滋賀県は 2 か月に 1 回話し合いをもった。2008 年度総会の活動報告では延べ 8
時間を費やしたと述べている。滋賀県は滋賀難病連の期待に応えることなく、信頼関係に
はほど遠い状況となった。 
2008 年 10 月に全国初の滋賀県難病対策推進議員連盟が結成された。2008 年度以降、
滋賀県の難病行政は滋賀難病連と滋賀県、難病議連の三者の関係のもとに変化が見られる。
                                                   
1 [経歴]1986 年 3 月 滋賀医科大学医学科卒業。1986 年 6 月 滋賀県彦根保健所勤務ならびに滋賀医科大学付属病
院小児科研修医。1992 年 4 月 滋賀県今津保健所保健予防課長。1994 年 4 月 滋賀県健康福祉部健康対策課技術
補佐。1996 年 7 月 国際協力事業団（JICA）へ出向し、ケニア国での「ケニア感染症研究対策プロジェクト」に
プロジェクトリーダーとして赴任（～1998 年 12月）。1999 年 4月 彦根健康福祉センター副所長（彦根保健所長）。
2001 年 4 月 滋賀県長浜保健所長。2006 年 4 月 滋賀県東近江地域振興局地域健康福祉部長（東近江保健所長）。
2008 年 4 月 滋賀県健康福祉部健康推進課長。2011 年 4 月 滋賀県健康福祉部技監。2012 年 4 月 滋賀県健康
福祉部次長。現在に至る。角野は日本笑い学会講師団に名を連ねるなどユニークな県職員と思われる。 
2 障害のある仲間が利用する作業所。知的障害者、身体障害者、精神障害者や親、職員などが共同で働く場をつくり
運営している。難病患者の作業所はないに等しく、滋賀県ではしがなんれん作業所と 2014 年に NPO 法人喜里が運
営するワークスペース喜福の 2 つである。 
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行政の一方的な進行はなくなり、何事も話し合いが基本となった。要望してきた滋賀県難
病対策推進協議会の再開や滋賀難病連の代表の参加、不要入れ歯リサイクル事業、滋賀難
病連の事務所の使用料の大幅な減額、難病啓発の自動販売機の設置などがなされた。 
本章では、以下に焦点を当てる。一つは、滋賀難病連と滋賀県、難病議連との「協働」
に関わる特徴を指摘する。二つは、2009 年 3 月に停滞していた要望が解決あるいは改善
した背景を「協働」との観点で考察する。滋賀県の「協働」への変化を角野課長に注目し
て述べる。 
 
第 2 節 滋賀県行政の変化と角野文彦 
2008 年 4 月、角野が東近江保健所長から健康推進課長に着任した。1994 年 4 月、角野
は滋賀県健康福祉部健康対策課技術補佐に着任、公的機関の事務所の設置や補助金の増額
が実現した。滋賀難病連は角野の健康推進課長への着任に少なからず期待していた。 
少し遡る 2007 年 10 月 27 日、角野は滋賀医科大学での湖医会賞 3受賞記念講演で医師
や医学生に向けて講演した。公衆衛生に関心を持ち、地域に身を置いて、他機関多職種と
の連携を持って患者の人生を支えてほしいという趣旨である。 
 
「公衆衛生」は 憲法 25 条や医師法第 1 条に出てくる非常に大きな意味のある言葉だ
からです。憲法第 25 条では国民の生存権を保障し、それを担保するためには、「国は
すべての生活部面について社会福祉、社会保障及び公衆衛生の向上および増進に努め
なければならない」と書かれています。国はその義務を果たすために、様々な施策を
考えていますが、その一つが医師法です。第 1 条で医師の任務を次のように定義して
います。「医師は、医療及び保健指導を掌ることによって公衆衛生の向上及び増進に寄
与し、国民の健康な生活を確保するものとする」すなわち、国は国民の生存権を保障
する義務の一翼をわれわれ医師に課しているわけです（「湖医会」2007:5）。 
 
滋賀難病連の活動のなかで憲法 25 条を業務遂行の指針として公言した滋賀県職員は角
野だけではないかと思われる。2008 年 5 月、角野は滋賀難病連総会に来賓として出席し
                                                   
3 湖医会賞とは、滋賀医科大学同窓会が研究や医療、福祉等で優れた実践をした会員の栄誉を称える賞。角野は 2007
年 10 月に受賞。 
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た。昼食時、角野は森理事長に「難病連は要望の難病対策基本計画 4の具体的な内容は何
か」と訊ねた。これまで要望書の提出や回答以外に県の施策に意見を求められたことはな
かった。 
2008 年 5 月、健康推進課と滋賀難病連の連名で、歯科・口腔外科を標榜する県下 21 総
合病院に滋賀難病連の不要入れ歯リサイクル事業の協力依頼を発送した。8 病院で不要入
れ歯回収 BOX の設置協力が得られた。2008 年 10 月、『滋賀県難病センターだより』5に、
角野の抱負が掲載されている。 
 
県の財政は確かに危機的状況になっています。しかし、憲法第 25 条に謳われている
国民の生存権はどんな状況においても守るべきことだと思います。医療と福祉は決し
て切り捨てるべきものではありません。……私としましては毎年難病連絡協議会から
いただいています数々のご要望のひとつでも実現してまいりたいと考えています（『滋
賀県難病支援センターだより』3:1，2008 年 10 月）。 
 
滋賀県は財政が厳しく要望の実現は困難と繰り返してきた。しかし、角野は厳しい財政
でも要望を実現したいと述べる。滋賀難病連の結成から 16 人の部長が着任したが、角野
のように要望を実現したいと明言した部長や課長はいなかった。 
2009 年 1 月 8 日、滋賀県から滋賀難病連に滋賀県難病対策推進協議会の委員の推薦依
頼があった。1 月 18 日、滋賀難病連理事会は中西副理事長の推薦を決定した。滋賀県難病
対策推進協議会の定期開催と滋賀難病連メンバーの参加は要望から 7 年目に実現した。（資
料 7-B）滋賀県は毎年度の回答前に滋賀難病連の要望に応えた。3 月 12 日、滋賀県難病対
策推進協議会が開催された。 
角野は「これからの行政マン、少なくとも公衆衛生医はじっとしていてはいけない。事
務所の中にいては何も見えてこない。地域に足を運んで始めて課題が見えてくる」「保健、
医療関係者だけでなく様々な人たちとの繋がりが、自分の仕事の助けになり、効果的な事
業展開につながる」「多彩な人間関係を構築できればこんな楽な仕事はない」と述べる。角
野は自らの考えの形成を「高校の先生の影響かな」と振り返る（2011 年 11 月 2 日のイン
                                                   
4  2001 年度から滋賀難病連は滋賀県独自の難病対策基本計画の策定を要望。 
5  2006 年 12 月 4 日、滋賀県難病相談・支援センターは滋賀県から運営委託を受けた滋賀県難病連絡協議会に開所。
同センターの機関誌は年 2 回発行。 
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タビュー）。角野は「難病で生活や治療などで困っている方、あるいは他の病気や障害、様々
な理由で支援が必要な方がおられれば、何ができるか考えるのが我々の仕事」（2011 年 11
月 2 日のインタビュー）と述べる。 
 
第 3 節 滋賀県難病対策推進議員連盟との「協働」 
2008 年 3 月 18 日、滋賀難病連の日本 ALS 協会滋賀県支部役員が、滋賀県議会議長の
出原逸三 6に ALS 患者や家族の療養実態を訴えた。出原の友人で日本 ALS 協会滋賀県支
部役員でもある中川勲（ALS 患者）が力添えをした。10 月 10 日、滋賀県議会議員 47 名
中 38 名で、全国の地方議会初の超党派の議員連盟、滋賀県難病対策推進議員連盟が発足
した。 
 
出原氏はとても温厚そうな方でお母さんをパーキンソン病で亡くされた経験を持って
おられ、我々の話に理解が得られたと思われる。話の中で出原氏は友人中川氏のこと
を非常に心配されていた。福井は ALS という病気について、滝は母親の介護から介
護・医療面の問題を、葛城から滋賀県行政や保健所の課題を訴えた。最後に県議会に
働きかけていただき党派に関係なく、国にもある難病議連のようなものを作っていた
だきたいとお願いしました（『日本 ALS 協会滋賀県支部』:1，2008 年 3 月）。 
 
2009 年 3 月 23 日、難病議連と難病患者で初の懇談会が開催された。12 名の難病患者
から療養実態や要望が話され、数人の議員から質問があり、2 時間弱の懇談会であった（『滋
賀県難病連絡協議会第 26 回総会議案書』:10-11，2009 年 5 月）。4 月 25 日、日本 ALS 協
会滋賀県支部の平成 21 年度総会・交流会が大津市民病院で開かれた。難病議連代表の出
原から欠席の詫び状とともにメッセージが届けられた。 
 
日本ALS協会滋賀県支部の平成 21年度総会ならびに交流会が開催されましたこと、
心から激励し、後押しをさせていただきます。 
   さて、患者ならびに家族の皆様におかれましては日々精神的、肉体的、経済的負担
を背負い、医療や福祉や社会制度の谷間で苦しんでおられることとお察しいたします。 
                                                   
6 1999 年から 2011 年まで 4 期 12 年間滋賀県議会議員として活動、2007 年 5 月 11 日に滋賀県議会初の非自民系議長
に就任。 
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   それだけに、政治に携わるものとして難病患者の皆様の人権、生活、就学、就労が
保障され、福祉の増進に寄与する活動をしっかりしなければとの思いを持って、滋賀
県議会の中に「滋賀県難病対策推進議員連盟」を 38 名の議員（47 議員中）をもって、
昨年 10 月 10 日に結成しました。そして今日まで、皆様方の日本 ALS 協会滋賀県支
部も加盟しておられます「滋賀県難病連絡協議会」の皆さんとも懇談、情報交換をす
る中で、私たちが政治の場で対応すべきことを整理し、徐々にではありますが活動を
始めたところであります。これからも皆様と連携を強め、県民誰もが等しく明るく暮
らしていけるように力を注いでまいりたいと思っています。 
   結びに当たり、本日の総会ならびに交流会が皆様の今後の活動に大きな弾みになり
ますことをご祈念申し上げ、激励のあいさつといたします。 
平成 21 年 4 月 25 日 
滋賀県難病対策推進議員連盟代表 
滋賀県議会議員 出原いつみ 
（日本 ALS 協会滋賀県支部 2009） 
 
2010 年 3 月、出原は『KTK しがなんれん』に「今年も皆さんとの連携で生命の尊厳が
なによりも大切にされる社会の実現をめざします」と題した一文を寄せている。 
 
さて、私たち滋賀県難病対策推進議員連盟（略称：難病議連）は一昨年〔2008 年――
引用者注〕10 月 10 日に結成し、早 1 年と 5 ヶ月が過ぎました。難病議連として「難
病とは」からスタートし、昨年 3 月には貴協議会の皆さんとの懇談会を開催し、難病
患者並びに家族の皆さんの精神的･肉体的･経済的に厳しい実態を聞かせていただきま
した。……そこで、平成 21 年度に向けてはまず貴協議会の事務所経費の軽減につい
て、22 年度に向けてはレスパイト入院確保について取り組んでまいりました。幸いに
も滋賀県健康福祉部健康推進課の前向きな取り組みによって貴協議会のご要望に応え
ることができたことを喜んでいます。……また、難病相談・支援センター事業として
新たに意思伝達機器の貸し出しに取り組む予定であります（出原 2010:4）。 
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滋賀難病連や日本 ALS 協会滋賀県支部は、JPA や日本 ALS 協会と連携して国会や他の
地域難病連の情報を入手した。難病議連は滋賀難病連との懇談を通じて自己財源確保やレ
スパイト入院制度の導入、事務所経費軽減などの運動を支援している。 
滋賀難病連も、行政や議会との「協働」の進め方が試される。次節では滋賀難病連が滋
賀県と難病議連で進めてきた活動を述べる。 
 
第 4 節 滋賀難病連と「協働」 
2008 年 9 月 10 日、滋賀難病連は県知事への要望書を漣藤寿健康福祉部長に手渡して交
渉した。交渉は初めて県政記者に公開で行われた。県広報課を通じて県政記者 25 社に、
滋賀難病連の要望書提出の取材を案内すると、京都新聞、中日新聞、びわこ放送が県との
交渉を報道した。滋賀難病連は滋賀県の決断を評価したが、同時に滋賀難病連も公開での
交渉に緊張した。 
2009 年 4 月、滋賀難病連事務所の維持経費が 3 分の 1 に軽減された。現在の事務所は、
家賃や共益費が以前の 3.4 倍の年間 60 万円弱となった。滋賀難病連の活動継続さえ危ぶ
まれ、事務所経費の軽減が差し迫った課題だった。事務所の 3 分の 2 を難病相談･支援セ
ンターに属する患者団体の交流の場として、滋賀県が経費を負担した。滋賀難病連の負担
が 200,000 円に抑えられた。滋賀難病連の理事会は県職員の発想に感心した。 
5 月 20 日、平成 21 年度年賀寄附金配分採択通知書を受け取った。滋賀難病連は 2005
年度で滋賀県の補助金が打ち切られ、活動の継続が危ぶまれた。自己財源確保の一環であ
る年賀寄附金配分事業は活動費のうち多くを占めている。滋賀難病連は 2008 年度から
2011 年度まで 4 年間、毎年 500,000 円を限度に交付を受けて小冊子の発行や難病のつど
いを開催した。難病のつどいは滋賀難病連と滋賀県が共同して取り組んだ。互いの利点を
生かしながら難病啓発に役立てた。自己財源の確保の一環で取り組む難病･慢性疾患患者を
支援する自動販売機も難病議連や滋賀県との「協働」の成果である。滋賀県庁舎 1 階県民
サロンに設置された自動販売機は滋賀難病連の財源となっている。 
9 月 9 日、レスパイト入院制度の要望は、2010 年 3 月 31 日の回答で、2010 年度から在
宅療養を支援する在宅重症難病患者一時入院受入体制整備事業実施要綱で実施された。7
                                                   
7  滋賀県は難病患者の要望に応え、2010 年 6 月 1 日から滋賀県在宅重症難病患者一時入院受入体制整備事業実施
要綱に基づいて、介護者を支援するレスパイト入院を実施している。 
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事務所経費の軽減や滋賀県難病推進対策協議会への滋賀難病連の参加、要望書の文書回答
などが次々と解決あるいは改善された。 
2010 年 5 月 8 日、滋賀難病連総会が滋賀県立成人病センターで開催された。滋賀難病
連への滋賀県の対応の変化は、滋賀難病連が「協働」を求めたからか、角野課長の尽力か、
難病議連の活動の成果か、総会議案書から検討する。 
 
2008 年 4 月以降滋賀難病連と滋賀県は互いに誠意をもって話し合って進めてきま
した。2 年がたち 3 年目に入ります。常に意識してきた「協働」の関係はどのように
変化してきたのか、事実に即して振り返ります。この 2 年間の経験は、お金は無くて
も互いに誠意をもって話し合うことが最も大切であることを体験してきました。その
結果として、財政難の中にあっても、冒頭の患者会支援やレスパイト入院支援に道が
開かれたのです。これがあいまいになると、折角積み上げてきたものが崩れる危険性
を持っています。患者や家族が待ち望んだ要望であっても、“誠意をもって話し合うこ
と”が弱まると、折角の要望が実現しても患者や家族、県民の確信になりにくいので
す。一つの施策が実現する過程を大切にして、県民の生活の意欲につながるお金の使
い方が求められます。「協働」の糸口がこのあたりに存在するものと思われます。行政
の職員さんと患者･家族の“誠意をもって話し合う”ことが「協働」の意味するもので
なかったかと 26 年間の患者会運動から学びました。レスパイト入院に道が開かれた
ことは評価しつつ、折角の施策実現への一歩ですから、どんな方法が効果的かとか、
患者や家族はこれでよいのであろうかとか少なくとも患者の意見を聞く機会が必要で
はなかったかと思われます。要望を出すだけであとは滋賀県にお任せではお金が生き
てこないと思います。私たちとしては「協働」の営みの一翼を担える力量をもち、更
に難病患者の療養環境改善の運動を進めなければならないことは当然です（『滋賀県難
病連絡協議会第 27 回総会議案書』:6，2010 年 5 月）。 
 
滋賀難病連の要望の実現では、障害者権利条約の「Nothing about us without us」（私
たち抜きに私たちのことを決めないで！）という基本的理念に沿っているかが問われる。
総会議案書は難病議連に関して「JPA の総会や幹事会に行きますと全国の仲間から声をか
けられます。全国的に注目されている滋賀の難病議連と滋賀難病連の連携をいかに発展さ
せていくのか、単に滋賀だけの問題ではありません。全国の難病患者・家族を励まし、難
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病患者が生きる喜びを共有できるよう、滋賀の運動は試されています」（『滋賀県難病連絡
協議会第 27 回総会議案書』:9，2010 年 5 月）と総括されている。滋賀難病連と難病議連
との「協働」の発展が問われている。 
 2008 年度から今日までの滋賀難病連の主な活動を見てきた。滋賀難病連の活動に滋賀県
や難病議連が協力して一定の成果を収めてきた。 
 
第 5 節 滋賀県行政における「協働」 
 滋賀難病連は滋賀県の補助金が打ち切られてから自己財源の確保を余儀なくされた。角
野健康推進課長は不要入れ歯リサイクル事業や難病･慢性疾患患者支援自動販売機の設置
で県の予算を組まずに滋賀難病連の財政を支援した。滋賀難病連と滋賀県の関係からふさ
わしい支援と思われる。滋賀難病連総会の活動報告では、滋賀県の対応を評価して「協働」
とは「患者家族の立場にたって、誠意をもって話し合うこと」（『滋賀県難病連絡協議会第
28 回総会議案書』:9， 2011 年 5 月）と総括している。 
2010 年 5 月 8 日、滋賀難病連総会の活動報告は「2 年間の経験は、お金はなくても互い
に誠意をもって話し合うことが最も大切であることを体験してきました」（『滋賀県難病連
絡協議会第 27 回総会議案書』:6，2010 年 5 月）と述べる。「協働」を相互の理解や信頼関
係を醸成する関係を意味する（原田 2010:43）。角野の「支援が必要な県民がいれば何がで
きるか考えるのが仕事」や「県職員が県民の立場で仕事をしていないときは部課長会議な
どで誰のための仕事か徹底的に議論する」という態度が、滋賀難病連と滋賀県の「協働」
を実現させたと思われる（2011 年 11 月 2 日のインタビュー）。 
 2008 年 4 月、角野が健康推進課長に着任してから、それまでの対応と大きく変化した
原因として、角野自身のもつ資質もあるが、政治が行政のしかるべきポストに就く人次第
で大きく変わるという事情が関わっている。もちろん行政だけで政治が動くわけではない。
議会の理解･協力もまた必要・有効である。先に述べたように滋賀難病連は議会に働きかけ
難病議連が発足した。多くの議員の理解・支援を得られたこともまた変化の一因になった
と思われる。 
 このことにより滋賀難病連、行政、議会の関係が変化していった。例えば滋賀難病連の
要望を受けた難病議連は施策の具体像の作成を行政に依頼し、その打診を受けた滋賀難病
連の思いを知る行政が作業をし、議員･難病議連に返す、それが議会で実現されるといった
過程が考えられる。 
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以上本論では行政官個人の寄与する部分が意外に大きなことを確認したうえで、その担
当官の変化に民間団体が関わり、また議会との関係を築いて議会も味方につけ協働関係を
作っていくことによって現実を変えていった過程を述べた。 
世古一穂は協働を「お互いを理解し合いながら共通の目的を達成するために協力して活
動すること」「社会の課題の解決に向けて、それぞれの自覚と責任の下に、その立場や特性
を認め合い、目的を共有し、一定の期間、積極的に連携・協力することによって、公共的
な課題の解決にあたること」（世古 2009:46）と定義する。滋賀難病連の実践から考える
と、滋賀県の「協働」は議会との関係や知事の方針が加わるだろう。 
滋賀難病連は「一人ぼっちの難病患者をなくそう」と 1 人でも加入できる組織として活
動してきた。JPA と連携しながら難病患者の療養環境の改善や自己財源の確保を地道に進
めてきた。難病患者の厳しい実態をもとに、滋賀難病連と難病議連と滋賀県の三者の懇談
を通じて、滋賀難病連の要望が実現してきた。 
滋賀難病連と滋賀県、難病議連の三者による関係が難病患者の療養環境の改善へと結実
して、滋賀県の「協働」が築かれてきた。2010 年 7 月、再選された嘉田由紀子知事は在
宅生活を可能にする施策を公約とした。82014 年 7 月、嘉田の後継である三日月大造が知
事に当選した。滋賀県における「協働」に大きな変化はないと思われる。 
 
第 6 節 おわりに 
 滋賀難病連と滋賀県行政との協働の要因として、①県職員の資質、②滋賀難病連の地道
な活動、③難病議連の存在、④知事の考え等が考えられると述べてきた。とはいえこの 4
点の要因のどれをとっても不動のものはない。②滋賀難病連の地道な活動についても、運
動を引き継ぐ後継者養成や滋賀県行政・難病議連の支援があって自己財源確保に道が開か
れつつあるといえども道半ばである。①の県職員の資質にしても、角野が健康福祉部から
他部署に異動すれば、後任の職員との間でこれまで培ってきた「協働」が維持継続できる
保障はない。これまで述べてきたように滋賀難病連運動の発展要素は滋賀県行政と難病議
連との三者の関係が互いに関連しあっている。従前行政と議会は市民要求実現のためには
両者の関係は車の両輪に例えられることもあるが、行政からみれば議会に提案する諸議案
がスムーズに可決確定することは業務の執行上からも好ましいと考えられる。議員は市民
からの要求実現には行政サイドの協力を得ることも必要となろう。角野にしても 2008 年 4
                                                   
8 「24 時間介護可能に――公約実現へ意欲」『京都新聞』2010 年 7 月 13 日。 
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月健康推進課長として健康推進課の業務遂行に責任を持つ立場からは滋賀県議会の協力が
必要となろう。難病議連は滋賀難病連の要望を実現してやろうとの思いもあろう。こうし
た三者の有機的な関係が「難病」に関して「協働」がなり得た理由と考えられる。全ての
公務員は憲法を擁護する義務を負っている。角野は業務遂行の柱の一つに憲法 25 条を位
置づけているように、角野以外の滋賀県職員が声を上げることが重要と考える。県職員の
「良心」も重要であるが、荷の重い課題でもある。私たち滋賀難病連や市民団体、市民の
喚起があってこそ成り立つ課題ではなかろうか。他の要因についても不確定な要素を内在
している。 
 滋賀難病連が直面している課題は、協働の 4 要因を継続発展させることであろう。なか
でも②滋賀難病連の地道な活動の継続は避けては通れない課題である。その上に立つ他の
3 要因の継続発展にも目を向け運動につなげることである。 
滋賀では、滋賀難病連と滋賀県行政、難病議連が互いの立場を尊重しながら連携し療養
環境改善の運動を進めてきた。ここでの経験が他の地域難病連の運動にも生かされ、「協働」
が発展することにより、JPA の組織強化に結びつくことが重要と考える。 
2000 年 4 月 30 日、大島会長は総会で活動方針を提案した。大島は、難病患者の実態を
よく理解したヘルパーの訪問介護や看護婦の訪問看護、グループホーム、共同作業所など
夢のような話かもしれませんが展望を持って進めたい、と訪問介護事業への展望を語った
（『KTK しがなんれん』:9，2001 年 4 月）。役員会では、NPO 法人、共同作業所、ヘルパ
ー（お助けマン）の 3 グループで検討した。 
2001 年 6 月 30 日の役員会で、筆者は滋賀難病連としてホームヘルプ事業（難病者等居
宅生活支援事業）を提案した。栗東町や県、草津保健所などと相談してはとの意見を受け
て、草津保健所長と話し合うと答えている。8 月 27 日、NPO 法人認証後、知事宛要望書
の提出後の理事会で、筆者はヘルパー派遣事業を提案した。 
 
今日の交渉のなかでヘルパー派遣事業の話しが出ました。理事会では検討することは
確認していますが、正式に実施することは決めていません。そこで提案ですが、広い
部屋が借りられることですし（先の部長交渉で、広い事務所の紹介があった）、ヘルパ
ー派遣事業が始められたら…と提起します。よければその方向で準備を進めて行きた
い。大島会長が 10 月末で退職され、作業所の方に全面的に関わっていただけますの
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で、私はヘルパー派遣事業に入ろうかと思っております。そういうことでご了解いた
だきたい（滋賀難病連役員会レジメ 2001）。 
 
中西副理事長は、ホームヘルプ事業は請け負いきれないし、本来は行政がすべきことだ
として、モデル事業を提案した。12 月 5 日、草津市は滋賀難病連がホームヘルプ事業をす
るなら委託すると回答した。12 月 8 日、理事会は作業所が軌道に乗ってから次の事業に着
手すべきという意見が多かった。2002 年 1 月 12 日、理事会は共同作業所の運営を着実に
進めて、ホームヘルプ事業は目途が立ったら手がけるとの結論に達した。 
滋賀難病連では結成以来の活動と共同作業所の運営に尽力した。その後、ヘルパー派遣
事業は話題にならなかった。しかし、筆者の実姉の ALS 発症で新たな展開を始めた。次
章は滋賀難病連の運動の歴史のなかで、難病患者の働く場の確保とともに切実な要求であ
った安心して暮らし続けるための介護事業について記述する。 
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第 7 章 日本 ALS 協会滋賀県支部と介護事業の運営 
 
第 1 節 はじめに 
本章の目的は、日本 ALS 協会滋賀県支部による訪問介護事業と居宅介護支援事業の運
営に至る経緯を述べることを通じて、難病患者の在宅生活や家族介護の困難を論じること
である。 
2001 年 8 月、滋賀難病連は他の地域難病連に先駆けて特定非営利活動法人（以下、NPO
法人）となった。難病患者の作業所と難病患者の介護事業所を目指した。2002 年 6 月、
難病患者のためのしがなんれん作業所が開所したが、介護事業所は手が付けられなかった。 
2007 年 3 月、日本 ALS 協会滋賀県支部が結成されて滋賀難病連に加盟した。2010 年 8
月、滋賀県支部は NPO 法人しがネットを立ち上げて、10 月から訪問介護事業所を開所、
医療的ケアと 24 時間 365 日サービスを提供した。12 月から障害福祉サービスの居宅介護
と重度訪問介護を始めた。2011 年 6 月から居宅介護支援事業所を開所した。現在、2017
年 5 月の開所を目指して訪問看護ステーションの準備が進められている。 
滋賀難病連における介護事業の検討の経緯を述べる。 
2000 年 4 月 30 日開かれた第 17 回総会で活動方針を提案した大島会長は、滋賀難病連
の手で何かできないかと前置きして、「難病患者の実態をよく理解したヘルパーさんの訪問
介護や看護婦さんの訪問看護、グループホーム、共同作業所等夢のような話かもしれませ
んが展望を持って進めて行きたい」と始めて公の場で訪問介護について語っている。その
後の役員会では NPO 法人、共同作業所、ヘルパー（お助けマン）の 3 つのグループに分
かれて検討をしている。翌 2001 年 6 月 30 日の役員会で筆者は、「私たちは私たちの力量
にあったことがしたいと考えています。と同時に難連ならではの活動と言うことで「難病
者等居宅生活支援事業」を町より委託を受けることができないかと栗東町に問いかけたと
ころ「栗東町だけでは取り組みにくい、県なり草津保健所に働きかけては」との意見をい
ただき、近々草津保健所長と話し合う予定」とこの間の経過について報告している。 
2001 年 8 月 27 日滋賀県より NPO 法人の認証を得た後の恒例の知事宛要望書の提出
（2001 年 10 月 15 日）直後の理事会で、ヘルパー派遣事業について、筆者は次の提案を
した。 
今日の交渉のなかでヘルパー派遣事業の話しが出ました。理事会では検討することは確
認していますが、正式に実施することは決めていません。そこで提案ですが、広い部屋が
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借りられることですし（先の部長交渉で、広い事務所の紹介があった）、ヘルパー派遣事業
が始められたら……と提起します。よければその方向で準備を進めて行きたい。大島会長
が 10 月末で退職され、作業所の方に全面的に関わっていただけますので、私はヘルパー
派遣事業に入ろうかと思っております。そういうことでご了解いただきたい。 
この提案に対して副理事長の中西から、「ホームヘルプ事業（難病者等居宅生活支援事
業）を請け負ってしまうのはやめた方がよい。請け負いきれないし、難病連にまかされて
しまっては困る。我々にもできるが行政もきちんとやってくださいということでモデル事
業として欲しいとしてはどうか」との意見が出された。2001 年 12 月 5 日に草津市は、「難
連がヘルプ事業をするのであれば、委託、対象者の紹介をしてもよいとの回答を貰ったが、
12 月 8 日の理事会で、「我々にはそんな力量が無いので、作業所が軌道に乗ってからする」
との意見が多かった。最終的に 2002 年 1 月 12 日の理事会で、共同作業所は進めていく、
ヘルプ事業は作業所が軌道に乗ったら「難病患者等居宅生活支援事業」にしぼって手がけ
ていくとの結論に達した。 
 2002 年 1 月発行の『KTK しがなんれん』のあいさつで理事長大島は「2 年間の学習と
検討を重ね、2001 年 5 月法人申請、8 月承認、登記を完了し、新しく NPO 法人滋賀県難
病連絡協議会として生まれ変わりました。これからは、さらに社会的にも信頼を得るに値
する活動、相談活動を中心に、共同作業所の設置、憩いの場の提供等を実施し、ゆくゆく
は介護保険対応のヘルパー派遣事業も手がけていこうと思っています」と決意を語ってい
る。 
滋賀難病連は日常の活動と共同作業所運営に力が費やされ、ヘルパー派遣事業はその後
話題に上らなかった。それが筆者の実姉が ALS を発症したことにより新たな展開を始め
た。 
2001 年 1 月、筆者の実姉である Y．O が筋萎縮性側索硬化症（以下、ALS）1を発症し
た。発症当時 71 歳であった。2005 年 6 月、Y．O は寝たきりとなって夜中を除いて日中
の大部分は看護師やヘルパーのサービスで在宅生活を成り立たせた。2005 年 5 月 31 日現
在の週間サービス計画表によると、日曜を除いて日中はヘルパーと看護師でほぼ埋まり、
深夜は 30 分間 3 回のヘルパー支援、それ以外の約 6 時間半は義兄が介護にあたっていた。
                                                   
1 脳や抹消神経からの命令を筋肉に伝達する上位運動ニューロンと下位運動ニューロンが消失していく原因不明の疾
患。手足、のど、舌の筋肉がだんだん痩せて力がなくなって発話、食事が困難になる。発症後 2 年から 5 年で呼吸
に困難をきたすと、人工呼吸器を用いた生活となる。介護も含め人工呼吸器の装着を選択できない患者が少なくな
い。 
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家族は実姉と義兄の二人世帯で、義兄もヘルパーの支援を受けていた。寝たきりとなった
当時から Y．O は呼吸困難になれば人工呼吸器を装着すると意思を明らかにしていた。 
2005 年 8 月 4 日、筆者の介護当番日に Y．O の微かに動く左手人差し指と中指で打つ
意思伝達装置の画面はカタカナで表示される。この日の様子を時系列に記す。2 
 
23:00 筆者の到着を待ちわびている。すぐに意思伝達装置で報告が始まる。 
リュックノナカカラ、オカネヲダシテ、ナツノホーマルスーツノタシニ。オイワイ〔佛教
大学卒業と社会福祉士合格――引用者注〕オソクナッテゴメン。 
0:00 クビノパジャマシタニノバス。ミギテノバス。モット。ミギテタイソウ。テッシュ。
オチャ。ヒダリテタイソウ。タイイヘンカン。 
0:20 そろそろ寝ようかと言うも意思伝達装置のキーを打ち続ける。 
0:35 チョウメンキエナイサッサトシテ。〔支援要請に的確に答えられないとき――引用者
注〕 
0:37 やっと意思伝達装置から手を離して目を閉じてくれた。〔つばが口にたまるような音。
飲み込む音。いびきをかくとつばがたまりやすいのか――引用者注〕 
 
筆者の支援日にはやり取りが朝方まで断続的に続く。2005 年 10 月 28 日は筆者の介護
当番である。Y．O のベッド脇に布団を並べて位置に着くと意思伝達装置の画面には既に
文字が並んでいる。 
 
ミナサンコンニチハ、コクチサレテ 3 ネン 3 カゲツノイノチトシンダンサレ、シニ
カタヲキメナサイドクターニイワレ、イモウトトナキマシタ、ソウシキノダンドリシ
テマシタ、ヒビパニックレンゾクケツアツアツプ、ダウンノクリカエシ、ソプラノカ
ーネギホールシユツエンビセイキエタ、10 マンニンニ 3 ニンノナンビヨウエイエルエ
スミトメラレズ、ナゼワタシガジモンジトウノマイニチ（筆者のメモ 2005）3 
 
深夜、Y．O の容体が急変して呼吸困難で亡くなった。厳しい療養生活、患者の意思が
生かされない現実、介護者を支援する仕組みの必要性を痛感した。日本 ALS 協会滋賀県
                                                   
2 週 1 回午後 10 時から翌朝 8 時までが筆者の介護当番だった。 
3 句読点は判読がしやすいように引用者が適宜つけた。 
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支部の結成と NPO 法人 ALS しがネットの設立にかかわる契機となった。Y．O の介護経
験を通じて、ALS 患者が気管切開および人工呼吸器の装着の選択を迫られるとき、患者が
家族に気兼ねせずに決断できる療養環境の改善が必要と考えた。 
滋賀難病連が手掛ける介護事業は日頃の相談活動を通じ難病患者・家族支援の必要性か
らの提案であった。筆者が実姉の介護にあたることにより、重症難病患者や重度障害者の
支援事業所を始める意を固めた。 
 
第 2 節 日本 ALS 協会滋賀県支部の結成 
2004 年 9 月 12 日、甲賀市の ALS 患者である池村伊三郎は、滋賀県難病連絡協議会結
成 20 周年記念事業シンポジウムに参加して、患者同士の交流の場が欲しいと発言した。 
2006 年 4 月 11 日、ALS 患者である中川勲の娘から滋賀難病連事務所に電話を受けた筆
者は、同 11 日午後 4 時 30 分頃に中川宅を訪問した。中川は玄関前道路まで自ら迎えてく
れた。中川は身体障害者手帳 2 級、トーキングエイドで会話し、今後のメール連絡を約束
した。中川と筆者は近く池村宅へ一緒に伺い、患者会の相談を約束した。 
2006 年 4 月 12 日、甲賀保健所の保健師から湖南市の前田重一を紹介された。すぐに連
絡したけれども本人は留守であった。同 12 日、筆者は池村宅に電話し、中川宅の訪問を
池村の妻に伝え、ご主人に報告を依頼した。 
4 月 23 日、筆者は湖南市の前田宅を訪問した。前田は 90 歳を超える母親と二人で暮ら
していた。前田は家紋を描く仕事だったが、2004 年ころから手が震えて描けなくなった。
障害年金 2 級と貯金で生活し、今年の夏ころには歩けなくなるだろうと静かに話した。前
田は、気管切開しない、息が苦しくなったらどうするか分からないと話している。5 月 13
日、前田は滋賀難病連の総会に参加した。4ALS の患者会は私にできることがあればやる
と言った。 
滋賀難病連の総会後、ALS 患者会について短時間話し合った。参加者は患者本人の中川、
前田、遺族の筆者、保健師の谷本、松浦、協力者の福井、越野、森、講演会講師の京都新
聞記者の岡本晃明の 9 名である。筆者は池村宅へ電話をして都合を訊ねた。6 月 4 日、池
村宅で ALS 滋賀県支部結成の世話人会兼患者・家族交流会を申し合わせた。中川、前田
の送迎は筆者がすることになった。 
                                                   
4 2004 年 10 月、前田は草津保健所が主催する ALS 患者交流会に参加した。滋賀県初の交流会に筆者も参加したが、
前田に気づかなかった。 
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6 月 4 日午後 2 時 30 分から第 1 回 ALS 滋賀県支部準備会兼患者・家族交流会を池村宅
で開いた。池村夫妻、中川、前田、西田厚子5、筆者が参加した。食事、更衣、入浴、サー
ビス利用状況、利用方法、気管切開、コミュニケーション方法、介護者の交流など話題は
尽きず、さしあたり必要なことを決めた。準備会代表は池村、事務局は筆者が担った。日
本 ALS 協会機関誌『JALSA』への投稿、各保健所や関係者への連絡、会員拡大の患者訪
問も話し合い、午後 4 時半に散会した。 
9 月 2 日、滋賀県難病医療ネットワーク協議会が主催する難病医療従事者研修会で、ALS
協会滋賀県支部の結成呼びかけ文と患者・家族交流会の案内を配布した。研修会終了後、
会場ロビーで第 2 回準備会兼交流会を開き、自己紹介の後、筆者から結成総会の日程が提
案された。 
10 月 8 日、大津市民病院 9 階会議室で、神経内科医の林理之も含めて第 3 回準備会兼
交流会が 12 名で開催された。主に、近畿ブロックの意思伝達装置の支援継続や相談業務
の支援、行政に要望する困難、進行性疾患での更新手続、ALS 患者のお荷物扱いなどが話
された。当日、日本 ALS 協会に 7 名が入会した。12 月 10 日、 交流会当日、筆者は前田
を湖南市の自宅へ迎えに行く。交流会は日本 ALS 協会の金澤公明事務局長、近畿ブロッ
クの水町眞知子会長、子供 2 人を含めて 30 人が参加した。近畿ブロックから 5 万円の祝
金をいただき、その一部を昼食代に当てた。 
2007 年 2 月 11 日、第 5 回準備会（世話人会）を前田宅で行った。参加者は、前田、西
田厚子、中川、田中由香里、江畑夫妻、福井、筆者の 8 名である。総会の役割分担などを
確認した。 
3 月 3 日、日本 ALS 協会滋賀県支部結成総会、患者・家族・支援者による交流会が 80
名で開催された。参加した患者、家族、遺族、支援者は滋賀県支部の結成を祝い、活動方
針も決められた。35 番目の日本 ALS 協会滋賀県支部（以下、ALS 滋賀県支部）の誕生で
ある。結成総会議案書には前田会長の設立趣意書がある。 
 
滋賀県に 67 人（平成 18 年 3 月 31 日現在）の ALS 患者がいます。私もその一人で
す。私は平成 16 年 1 月にこの病気を知らされました。そのときの気持ちを、何と言
い表せばいいのか適切な言葉が出てきません。恐らく他の患者さんも同じであろうと
思います。 
                                                   
5 当時、滋賀県立大学人間看護学部准教授。 
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私はこの病気になって約 3 年になります。自分でも自覚できる日々の身体の変化に、
この病気のなせる業とは思いながらも、何時特効薬が開発されるかとの期待も抱きな
がら、今日一日の生に一時の安堵を覚えています。今では歩行に困難をきたし、外出
にも他人の手を借りねばならなくなってきました。行く先のことを考えるとき、年老
いた母を誰が看るのか、自分の生活は如何なる道を辿るのかその不安は限りなく膨ら
んできます。自分で起き上がることも、排泄も、更衣も、食事も、コミュニケーショ
ンも取れなくなったとき、それも徐々に。保健所保健師さんやケアマネージャーさん
たち、皆さんが知恵を絞って支援して下さることだろうと思います。 
しかし、心配や不安は募ります。仲間の中には、せめて夜だけでも家族を寝かせて
やりたい、どうにも家で生活できなくなったとき、長期に入院、療養できる病院・施
設があるのかと考えるとき、患者や家族は精神的にも、肉体的にももって行き場のな
い苛立ちに駆られます。 
私たち患者･家族は追い詰められています。この病気が故に交流もままならず、今
日までその日その日の生活だけに目が向いていました。滋賀県には 67 名の ALS 患者
さんがおられますが、今まで患者同士が交流する手立ても機会もなく、患者本人と社
会との接点は皆無といっても過言ではないでしょう。私たち患者有志はこれではいけ
ないと不自由な身を押して、交流を重ねてきました。 
その結果、滋賀県にも ALS 患者や家族、遺族、協力者の組織「ALS 協会滋賀県支
部」を組織し、ALS 患者や家族が普通に生活を営めるよう、医師や実務家（保健師や
介護師、ヘルパー等支援者）、自治体職員、研究者その他関係者に呼びかけ、諸課題解
決に向けてともに歩み始めることにしました。 
滋賀県内二次医療圏ごとにある 7 保健所では、ALS 患者に対する取り組みが少しず
つ進んできています。患者数が少ないためか、以前にはなかなか取り上げて頂けなか
ったのですが、最近は、全国の ALS 患者側からの発信する声も大きくなってきた反
映もあってか、行政も患者も一緒になって考えあう機運が醸成しつつあります。琵琶
湖を中心に南北に長い地形の滋賀県は、移動するにも大変です。支援して下さる皆さ
んの力をお借りして、私達患者の生活は成り立っています。ALS 患者が滋賀県のどの
地域に住んでいても生き生きと暮らし、社会参加が出来、尊厳ある生き方を選択でき
るような地域づくり・仲間づくりをしていきたいと思います。 
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共に泣き共に喜びあえるような支部づくりを目指し、ここに ALS 協会滋賀県支部
設立を希望いたします。そして、全国の患者、家族、支援の皆様との連携を深め滋賀
をはじめ全国の ALS 患者の療養環境整備に向け努力していきたい所存です。 
ALS 滋賀県支部設立準備会 
前田重一 
（『日本 ALS 協会滋賀県支部結成総会議案書』:2-3，2007 年 3 月） 
 
前田は長期療養できる入院施設を望み、ALS 患者の療養環境の整備に努力したいと語る。
ALS 滋賀県支部長である前田は、湖南市の自宅での独居生活が続けられず、高島市にある
身体障害者療護施設に入所した。看護師の勤務は日中に限られ、人工呼吸器を用いる患者
の対応は困難である。病状の進行によっては、いつまで入所できるか分からない。前田は
今も長期の入所施設の整備を訴えている。 
ALS 滋賀県支部は結成前から患者・家族交流会を開催している。2006 年 6 月 4 日に甲
賀市の池村宅で第 1 回 ALS 滋賀県支部設立準備会兼患者･家族交流会、9 月 2 日に琵琶湖
瀬田川湖畔のアル・マーレで第 2 回、10 月 8 日に大津市民病院で第 3 回、12 月 10 日に大
津市民病院で第 4 回を開催した。2007 年 3 月 3 日、ALS 滋賀県支部を結成した。患者･
家族交流会は、7 月 15 日に彦根市民病院、11 月 24 日に草津総合病院で開催され、延べ
90 名弱が参加した。草津総合病院の交流会では、患者グループと家族グループに分かれて
交流をした。家族グループは、介護の辛さや患者を思いやる言葉が聞かれ、在宅の療養環
境の改善が早急の課題と改めて確認された。次回の交流会まで頑張ろうと声をかけ合う姿
があった。患者のグループは、コミュニケーションが難しいので本音で話せたか不安だが、
専門医の情報提供で ALS の理解が深められた。患者同士が心のよりどころとなる時間を
提供できたのではないかと思われる。 
 
第 3 節 ALS 患者の家族介護の問題 
 2007 年 10 月 21 日、ALS 医療研修会を大津市民病院で開催した。ALS 滋賀県支部の顧
問医師である園部正信は、ALS の病気や治療、在宅での生活、人工呼吸器装着後の生活な
ど患者や家族の立場に立って講演した。園部は講演終了後も個別相談に応じた。35 名の参
加者から安心して頼れる医師の姿に喜びの感想が寄せられた。交流会や医療研修会は、神
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経内科医の協力で病院を会場にできた。無料の会場を得て、交流会と医療研修会は現在も
開催されている。 
 2007 年に ALS 滋賀県支部役員会は 3 回開かれた。支部長の前田は患者や家族が外出の
難しい状況から役員会の開催を 4 ヶ月に 1 回としたが、時機にあった活動は難しかった。
しかし、ALS 滋賀県支部の要望書は急を要した。役員からは、いかに活動を進めるのか意
思統一が必要、年度内に次期総会の準備に入らねばいけない、などの声が出された。11 月
24 日、役員会で入院中の前田と協議して、2008 年 2 月 21 日の開催が確認された。 
 2007 年 5 月 25 日、池村が急逝した。『ALS 協会滋賀県支部便り』創刊号に、ALS 滋賀
県支部の結成に中心的役割を果たした池村に贈る言葉が掲載された。 
 
池村伊三郎様を偲んで 
   残念の一語につきます。昨年の 6 月 4 日、もう 1 年前になるのですね。ご自宅に前
田、中川、西田、葛城がお邪魔させていただいた時、この病気の話、世話、着替え、
排泄、食事、昔のこと…一杯話が出ました。久しぶりに笑い声が部屋に響いたとおっ
しゃっておられましたね。そこで初めて ALS の患者会を作る話が出て、池村さんが
準備会の代表を引き受けてくださったのです。あの日がなければ、今日の日本 ALS
協会滋賀県支部はできていませんでした。いつも気にしていたのが、お宅へお邪魔す
る度に、奥様にあれこれとお世話していただいたことです。それでなくとも池村さん
の介護に疲れておられるのに申し訳なく思っておりました。 
   思い出は尽きません。甲賀保健所での研修会で池村さんの講演を聞き、「お宅へお邪
魔してよろしいか」と私〔筆者――引用者注〕が言いますと、「待っています」と言っ
てくださいました。滋賀県難病連の 20 周年記念の集いで池村さんは発言されました。
「同じ病気で生活しているものが寄って患者会を作ろう」と呼び掛けていただいたの
です。そうそう池村さん、昨年の暮れ頃でしたか、新聞に池村さんと奥様、ケアマネ
ージャーさんが写った大きな記事が載りましたね。あの記事に準備会のことも書いて
いただいて、その記事を読んだご遺族から問い合わせがあり、今の滋賀支部の役員に
なっていただいている方もおられるのですよ。 
   池村さん、一昨日 5 月 24 日滋賀県庁の障害者自立支援課の担当の職員さんに「こ
の病気はご本人は勿論のことですが、介護をしている家族の苦労は計り知れないもの
があるので、何とか本人もご家族も生活できる方法は作れないものか」また、「介護、
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障害、難病の各施設と周りの資源を組み合わせて、在宅で暮らし続けることのできる
“近江方式”を作りたい」と相談に行ってきました。 
   池村さん、お誓いします。残された滋賀県支部の役員一同一生懸命勉強して、滋賀
県や市、保健所、地域の皆さんとよく相談して“近江方式”を作ることを。そして、
ALS 患者と家族が、安心して暮らし続けることができる滋賀県になるよう頑張ります。 
   池村さんの意思を立派に引き継ぎ無駄にしません。 
   どうか私たちを見守っていてください。 
平成 19 年 5 月 26 日 
日本 ALS 協会滋賀県支部 役員一同 
（『ALS 協会滋賀県支部便り』:7，2007 年 7 月） 
 
ALS 患者や重症難病患者、家族は患者本人の生活を営みつつ、家族介護が成り立つ療養
環境の改善は緊喫の課題であった。 
2007 年 9 月 13 日、滋賀県支部は草津保健所で、江畑夫妻と療養環境の改善に向けて話
し合った。江畑は、患者の江畑明美の起床、着替え、食事を終えさせる。食事介助を急ぐ
と喉に食べ物を詰まらせる可能性もある。出勤後、江畑明美は看護師やヘルパーの支援を
受けて一日を過ごすが、60 分から 90 分間は独居となる。この間に何かあったらと思うと
心配だと文字盤を通して語る。草津保健所と話し合って、江畑に朝の食事介助にヘルパー
の支援が実現した。江畑は少し落ち着いたと喜んでいた。しかし、夜中の介護は家族に任
される。ベッドの横で寝ているが熟睡はできない。江畑は出勤のとき、一瞬の居眠り運転
に気づいて驚く。 
前田は電動車椅子に身体を固定して、食事も腕を食器台に振り上げて時間をかけて摂っ
ていたが、現在は全介助である。入浴は機械浴、排泄も職員に頼る生活となった。中川は
設立総会で支部結成の挨拶をレッツチャットで読み上げた。2008 年 1 月 8 日、意思伝達
装置を使って筆者にメールを送信した。 
 
中川です。新年明けましておめでとうございます。今まで手の握力低下で携帯が操
作できなかったが、昨日オペナビがイオ光に繋がりました。つきましては、アドレス
登録いただき、連絡方お願いします。今年もお世話になります。 
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これだけのメールを送るのにどれだけの労力と時間がかかったのだろう。以下、中川の
メールの一部を引用する。 
 
ありがとうございます。オペナビと格闘している毎日です。 
間もなく、乗りこなせるまでなれてきました。ただし、パソコンの 10 倍ほど時間
がかかります。(*^。^*) 
ここ半年から一年の間に症状の悪化が速まり、滋賀支部の活動に参加できなくて、
申し訳ありませんが、可能な範囲で役割を果たさねばと考えていますのでご容赦のほ
ど、お願いします。2008.1.19 
 
私はこの二日間、下痢がひどくて、寝たきりでした。胃ろうにしてから、便通が乱れ
がちで、困っています。(；一_一) 
年頭所感のテーマで、書いた文章を娘に頼んで、葛城さんまで届くよう手配します。 
ご一読願います。2008.1.23 
 
出原さんの県議会議長をはじめとするご活躍に、心から敬意を表します。 
私は、神経難病「ALS」に罹病して丸 3 年が経過しました。いまでは手足の筋力も
落ちてしまい、自力では何一つできない体になってしまいました。日々の楽しみは、
キーボードをたたけない障害者用に開発されたパソコン「オペナビ」を使って、福家
さんや金ちゃん、高間さん等とのメール交換やネットでニュースや知人のブログを読
んだりすることです。 
さて私たちは、ALS 患者やその家族、遺族、そして協力者を構成メンバーに、昨年
3 月に ALS 協会滋賀支部を結成しました。私も役員の一員として、交流会や研修会の
開催、ホームページや機関誌による情報の提供、行政への要請などに取り組んできま
した。 
当協会本部からの情報によりますと、中央では、難病に関する超党派の議員連盟が
できていて、特に民主党の取り組みが熱心だと聞いています。そこで、私たちは、滋
賀においてもこういう取り組みができればありがたいと考えています。 
つきましては、出原さんに私ども滋賀支部の葛城事務局長がお出会いさせていただ
き、簡単な報告とお願い申し上げたく考えております。 
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ご多忙中恐縮は存じますが、お許し賜わり、ご承知いただけるようでしたら、お手
数をおかけしますが、可能なのは「いつ、どこで」と 2 案ほど指定いただき、中川ま
で返信願えれば幸いです。 
あと、しばらくは寒い日が続きますが、お身体ご自愛のうえご活躍をお祈り申し上
げます 2008.2.18 
 
出原議員から返答いただきましたので、そのメールを転送します。 
つきましては、その返事は、葛城さんから直接メールで、出原議員にしていただく
よう願いします。出原議員のメールアドレスは、本文最下段の青字を、ご参照くださ
い。 
 
中川勲様 
ご無沙汰して申し訳ありません。メールを見させていただきました。症状が進行し
「オペナビ」での意思疎通とのことで、今後、私もメールで連絡させていただきます。 
さて、今日から 2 月県議会定例会（3 月 24 日まで）が始まりました。今日は知事の
提案説明のみで午前 11 時 30 分に終了（びわ湖放送で生中継）しました。今日はこの
後、午後 1 時 30 分から「滋賀県保健医療計画」「健康いきいき 21～健康しが推進プ
ラン～」「滋賀県医療費適正化計画」「滋賀県地域ケア体制の整備に関する方針」につ
いて委員会を開催し議論をします。 
早速ですが、今週は草津市長選挙もありますし、今後の議会日程の関係もあり、で
きましたら 3 月 5 日（水）の午後 3 時以降、17 日（月）午前 10 時～12 時、18 日（火）
午前 10 時～12 時、いずれも県庁議長室にお越しいただければ幸いですが…。葛城事
務局長さんが県庁にお越しいただくことができるかどうかの判断もありますが…とり
あえず、私の都合をいわせていただきます。よろしくお願いいたします。 
出原いつみ 2008.2.19 
 
2008 年 3 月 18 日、中川の働きによって、滋賀県議会議長の出原逸三に ALS 滋賀県支
部役員の瀧、水江、福井、筆者が出会った。滋賀県や保健所の対応を話し、難病議連の結
成を陳情した。10 月 10 日、滋賀県難病対策推進議員連盟が結成された。 
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 滋賀県に長期の入院施設はないに等しい。ALS 患者の在宅療養は家族介護で支えられて
いる。家族が休養するレスパイト入院が制度化されたが、いつでも利用できるわけではな
い。神経内科医の不足は深刻である。2016 年 7 月 1 日、滋賀医科大学に神経内科講座が
開設され、滋賀県の神経内科診療の向上と患者や家族の相談に応える体制に県民の期待は
大きい。 
 
第 4 節 支部による介護事業所の設立 
 ALS 協会滋賀県支部の活動は ALS 患者が安心して暮らせる療養環境の改善である。夜
間に訪問する介護事業所が少ないため、支部は介護事業所の設立を目指した。2009 年 4
月 25 日、滋賀県支部は第 3 回総会に 24 時間ケアのできる介護事業所の開設を提起した。
滋賀県支部は、事業所開設準備会を設けて、NPO 法人による事業所の設立方法や時期の
検討に入った。 
2010 年 5 月 16 日、大津市民病院にて滋賀県支部の第 4 回総会が開催された。支部は
24 時間 365 日の支援を目指す NPO 法人 ALS しがネットの参加団体として活動すること
が承認された。役員会は顧問の堀井とよみの「やると言ったら途中でやめられない！」と
の言葉などに励まされ、手探りで作業を進めてきた。ALS 滋賀県支部総会後、引き続いて
ALS しがネット設立総会を開催した。事業開始は 2010 年 10 月を目標にした。 
法人格取得や介護事業所の開設申請の書類は丁寧に時間をかければよいが、介護事業所
の運営にはヘルパーやケアマネージャー、管理者、サービス提供責任者などが必要となる。
当初は訪問介護事業と居宅介護支援事業の同時開始を考えていた。しかし、直前に居宅介
護支援事業所を担うケアマネージャーの都合がつかず、まずは訪問介護事業所「もも」を
開設した。 
理事は ALS 滋賀県支部の役員を中心に構成した。ヘルパーは筆者や福井の友人、知人
を訪ねて協力を求め、最低限の常勤換算 2.5 人の確保に目途がついた。しかし、協力が得
られたヘルパーは看護師資格者がほとんどであった。10 月 1 日時点で、訪問介護事業所管
理者兼サービス提供責任者に看護師の福井が就いた。メンバーは登録ヘルパー8 名のうち
6 名が看護師資格、介護福祉士 1 名、2 級ヘルパー1 名の体制である。財政的な問題から介
護福祉士の筆者以外は全員登録ヘルパー6で構成した。福井は失業保険を補償すれば引き受
                                                   
6 ヘルパーは常勤で働くヘルパーとパート型の登録ヘルパーがある。登録ヘルパーとは各介護事業所に登録し、依頼
のあった仕事を請け負って働くヘルパーである。 
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けるとの提案に頼った。筆者の賃金は 50,000 円に設定した。開設資金は F から 2,000,000
円を借り、ALS 協会滋賀県支部から 200,000 円を借りた。数ヵ月後、資金不足で F にさ
らに 1,000,000 円を借りた。 
 
第 5 節 訪問介護事業所ももの開始 
ALS しがネットの開設から利用者は少しずつ増えた。しかし、入院を機に契約終了とな
るケースが相次ぎ、新規利用者が毎月 1 名から 3 名増えるにもかかわらず、延べ利用者数
はたいして増えなかった。ALS 患者のみの訪問介護事業所という利用者の誤解や該当地域
にももの登録ヘルパーがいないために派遣できないケースがあった。開設した 2010 年 10
月から 1 年間のサービス提供件数ならびに介護報酬、人件費などは表 1 のとおりである。 
まずは経営を軌道に乗せることだった。１年間赤字経営だったが 13 ヶ月目に黒字に転
じた。月 1 回の定例理事監事会では、サービス提供や資金繰りなどを共通認識にする努力
をした。経営は困難な状況であるが、居宅介護支援事業所や訪問看護ステーションを展望
する議論を続けた。2011 年 6 月 1 日、居宅介護支援事業所を開設した。年度ごとの収支
状況は表 2 のとおりである。 
納税前の黒字額とはいえ、2012 年度以降はかなりの利益を上げている。喀痰吸引や経管
栄養などの医療的ケアができるヘルパー事業所という知名度の浸透、家族介護の負担軽減
に営業時間外のサービス提供の影響と思われる。一切の業務を福井と筆者で処理し、経費
節減に努めていることも黒字の要因と思われる。2011 年 6 月以降、筆者が介護福祉士資格
者として訪問介護事業所のサービス提供責任者となった。福井は訪問介護事業所ももと居
宅介護支援事業所ももの管理者兼介護支援専門員として事業を支えた。2016 年 5 月、サ
ービス提供責任者として筆者に代わり、看護師資格のヘルパーN にサービス提供責任者業
務を引き継いだ。 
ALS しがネットは結成総会で 3 つの目標を掲げた。 
 
1 利用者とともに介護者の支援もできる事業所を目指す。 
2 行政をはじめ関係機関とともに利用者･家族にとって頼りになる事業所を目指す。 
3 難病患者や障害者が安心して暮らすことのできる社会をめざす。 
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第一の目標は、患者・家族交流会や患者訪問、水江や筆者の介護経験から明文化された
目標である。在宅の療養生活は家族介護ぬきに成り立たないから家族支援は必須である。
現場で働く訪問介護師やヘルパー、ケアマネージャーは、患者や家族が求めるサービスと
の狭間に悩みながら日々のケアにあたっている。在宅サービス資源を活用する事業所のネ
ットワーク化、患者や家族、支援者への心理的支援、難病患者支援に関わる制度の共有と
活用が求められている。 
第二の目標は、24 時間の訪問介護、医療的ケアの提供は総合的な地域支援として必須の
目標である。地域保健法は保健所業務として難病患者への総合的支援を明記している。
2011 年 6 月 22 日老発第 0622 第 1 号「介護サービスの基盤強化のための介護保険法等の
一部を改正する法律等の公布について」の通知では関係機関等の連携による支援が強調さ
れている。 
第三の目標は、在宅生活の困難を少しでも軽減する目標である。個々の事業所が深夜や
夜間、早朝の対応には限界がある。既存の地域のサービス資源を有効に活用する事業所間
の連携、行政の支援が必要と考える。 
理事監事会や職員会議で議論が脱線すると 3 つの目標に立ち返った。しかし、赤字のと
きは経営を考えるあまり、理念に反するのではないかと理事監事会で議論が交わされた。
ALS しがネットは、ほかの事業所がやらない医療的ケアを行う事業所を目指した。 
 
表 1 2010年 10月から 1年間のサービス提供件数ならびに介護報酬、人件費 
（単位 円） 
月 
利用者
数 
保険請求金額 
利用者 
負担額 
収入合計 
人件費以外
の支出金額 
人件費 
収支 
差額 
10 3 人 介護 151,990 16,889 168,879 約 149,000 300,679 -280 
11 6 人 介護 207,196 23,026 230,222 約 93,000 369,096 -231 
12 7 人 介護 136,831 15,207 152,038 約 70,000 366,560 -284 
1 4 人 介護 136,471 15,166 151,637 約 70,000 326,427 -171 
 1 人 障害 73,370 0 73,370    
2 6 人 介護 137,828 15,319 153,147 約 70,000 361,856 -278 
3 7 人 介護 169,638 18,854 188,492 約 75,000 332,884 -219 
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4 6 人 介護 344,099 38,238 382,337 約 73,000 346,080 -21 
 1 人 障害 15,616 0 15,616    
5 4 人 介護 103,150 11,464 114,614 384,446 425,249 -681 
 1 人 障害 13,580 0 13,580    
6 8 人 介護 290,610 32,296 322,906 80,760 341,651 -34 
 4 人 居宅 64,687 ― 64,687    
7 11 人 介護 455,110 50,575 505,685 130,715 491,285 +54 
 1 人 障害 85,059 6,229 91,288    
 8 人 居宅 79,177 ― 79,177    
8 11 人 介護 397,132 44,133 441,265 113,501 516,219 -125 
 6 人 居宅 62,617 ― 62,617    
9 11 人 介護 390,713 43,421 434,134 155,500 493,108 -22 
 1 人 障害 85,389 0 85,389    
 9 人 居宅 107,032 ― 107,032    
 
表 2 年度ごとの収支状況 
（単位：円） 
2010 年度 収入  1,117,785    支出  3,859,261  赤字  2,741,476 
2011 年度 収入  6,842,343  支出  8,674,496  赤字  1,832,153 
2012 年度 収入 23,646,460    支出  16,068,242    黒字  7,578,218 
2013 年度 収入 27,599,524    支出 22,522,149    黒字   5,077,375 
2014 年度 収入  33,371,666    支出 22,956,555  黒字 10,415,111 
2015 年度 収入 42,646,028  支出 32,186,512  黒字  10,459,516 
 
第 6 節 いつでも医療的ケアを行う事業所 
 ALS しがネットは、開設当初から厚労省医政局通知7に基づいてヘルパーによる喀痰吸
引や経管栄養の注入の必要な利用者にかかわってきた。 
                                                   
7 2003 年 7 月 17 日通知および 2005 年 3 月 24 日通知 
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2011 年 11 月 11 日の社会福祉士及び介護福祉士法の一部を改正する法律の施行で、ヘ
ルパーの喀痰吸引などは研修8が必要となった。しかし、研修を受けるヘルパーに受講時間
の保障と賃金保障も必要で訪問介護事業所の受講者数は少ない。 
ALS しがネットの職員体制も介護福祉士やヘルパー1 級や 2 級の登録ヘルパーが少しず
つ増え、看護師資格のヘルパーと交代した。しがネットは介護福祉士と 2 級ヘルパーの 2
名を喀痰吸引など 2 号研修に派遣した。研修期間はほかのヘルパーや利用者にしわ寄せが
いった。2012 年 4 月 1 日、滋賀県から登録喀痰吸引等事業者（登録特定行為事業者）の
登録通知を受けて利用者の喀痰吸引等の要請に応えた。 
滋賀県は 1 号研修修了者、2 号研修修了者でも、人工呼吸器装着者に対する吸引は 3 号
研修を修了しなければならない。吸引等は事業所が県に登録喀痰等事業者の登録をしない
と研修修了者でもできない。滋賀県の 2016 年度研修は、1 号研修や 2 号研修は年 2 回、3
号研修は年 3 回をいずれも民間の医療機関に委託している。退院して在宅療養となる患者
に地域では即応できない。 
ALS しがネットの理事監事会では訪問介護事業所ももが喀痰吸引等の研修を行い、医療
的ケアの必要な利用者への対応が議論された。2013 年 10 月 30 日、訪問介護事業所もも
は滋賀県で唯一の研修機関として登録された。2013 年度から 2015 年度まで連続して 3 号
研修を実施して、受講した訪問介護事業所もものヘルパーは比較的早くサービスを提供し
た。 
実際の吸引行為についても課題がある。研修テキスト（厚生労働省・平成 23 年度障害
者総合福祉推進事業の一環「介護職員等によるたんの吸引等の実施のための状態別・疾患
別に配慮したテキスト・DVD の作成について」検討委員会）の気管カニューレ内部の喀
痰吸引は気管カニューレ内（約 10 センチ）に入れると書かれているが、利用者 H はレテ
ィナと呼ばれる気管カニューレを装着している。これまで使っていた気管カニューレでは
すぐにカニューレ内部に痰がこびりつき、家族が常に吸引する状態が続いていた。それが
レティナという製品を使うようになって痰が少なくなったと家族は喜んでいる。ところが
訪問介護事業所ももから介護職員が支援に入ることになって問題に気付かされた。レティ
ナのカニューレの長さは 3 センチ位でしかない。ヘルパーの吸引は気管カニューレ内部と
                                                   
8 喀痰吸引や経管栄養の注入は、医療行為で医師、看護師、患者、家族以外はできない。在宅療養の ALS 患者の療養
環境の改善から 2003年 7 月 17日の厚生労働省医政局長通知で介護職員にも認められ、2005年度には ALS 以外の疾
患にも認められて介護負担の軽減につながった。2012 年 4月から社会福祉士及び介護福祉士法の一部改正により介
護福祉士等が一定の研修を受けて、都道府県知事から認定証の交付を受ければできることになった。 
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なっているので、3 センチしか入れることができない。これでは痰の引きようがないこと
が分かった。滋賀県の担当課も厚生労働省の担当課も気管内と決められているのでそれを
超える吸引はできないと電話で答え（2017.2.21）るだけで患者･家族に説明する言葉はな
かった。家族の負担を減らそうとしても何ら意味をなさない。 
ALS 滋賀県支部は ALS しがネットを設立して 3 つの目標を掲げて活動を進めた。ALS
しがネットの 100 倍の予算規模のほかの事業所が少ない税額で済んでいる。NPO 法人の
介護事業所への課税や介護報酬の算定には疑問がある。ALS しがネットは、祝祭日 24 時
間を問わずにヘルパーが医療的ケアのサービス提供を行っている。職員の平均年齢も 61.7
歳と先行きに不安が残る。 
 
第 7 節 NPO 法人 ALS しがネットのこれから 
在宅の重症難病患者や重度障害者の 24 時間介護は家族介護が欠かせない。訪問介護事
業所ももの事例には介護者が倒れる懸念がある。特殊な事例ではなく、ほかの事業所でも
間々ある事例だろう。居宅サービス計画によるサービス提供だけでは円滑な生活は難しい。 
 
〈ケース 1〉 
要介護 5、障害度区分 6 の ALS 患者 K（人工呼吸器装着）はキーパーソンの生計主の息子
と二人暮らし。息子の仕事には休日出勤が月 1 回程度ある。平日午後 9 時以降から翌朝出
勤するまで介護は息子が担っている。 
〈ケース 2〉 
心臓疾患を患う夫（87 歳）が統合失調症の要介護 3 の妻を在宅でデイサービスと訪問介護
を利用して世話をしている。妻の病状進行で排泄介助などの困難時の介護放棄が心配され
る。 
〈ケース 3〉 
一人暮らしの老人（94 歳）の要支援が認定更新時に自立となった。 
〈ケース 4〉 
一人暮らしの M（84 歳）に週 2 回の訪問。必要ない高価な布団や浄水器を買わされてい
る。 
〈ケース 5〉 
  
136 
一人暮らしの K は利用料ゼロの障害福祉サービスで毎日ヘルパーに来てもらって生活し
てきた。65 歳で介護保険に移行して利用料が 3 万円を越え、やむを得ず利用回数を減らし
ている。 
〈ケース 6〉 
要介護 5 の S 子（65 歳）は日中仕事の夫と息子との 3 人暮らしで、日に 3 回のヘルパー
や療養通所、訪問看護などで在宅生活をしている。利用料が月 8 万円で夫は困っている。 
〈ケース 7〉 
神経・筋疾患に罹って要介護 5 の T（78 歳）は妻と二人暮らし。サービスは毎日ヘルパー
が朝 75～90 分、夜は毎日 30 分、療養通所介護に週 2 日、訪問看護ステーションを週 1
回利用。妻の介護疲れから重度訪問介護を希望するが、吸引が必要で月 1 回程度しか提供
できていない。 
 
訪問介護事業所ももは、開所から利用者とともに介護者支援を目標に、できる限り日祝
祭日夜間早朝のサービスを提供してきた。2017 年 4 月度の実績は、土日曜日の出動件数
は 248 件で訪問件数 713 件（31%）、早朝夜間は 57 件（7%）で多少なりとも介護者の支
援になっていると思われる。居宅介護支援事業所ももの支援計画で訪問介護事業所ももか
らヘルパーを派遣している事例では、介護保険法と障害福祉サービスの併用や喀痰吸引等
の医療的ケアの提供、障害福祉サービスから介護保険への移行の 65 歳問題、営業時間外
などのサービス依頼などは事業所内で支援計画に反映できる。ほかの事業所の支援計画の
なかにはケアマネージャーの考えによって課題を抱えた支援となる事例もある。支援計画
と現行制度が乖離する事例では複雑な思いになる。 
2017 年 1 月、ベテランの看護師から ALS しがネットのもとで目標に沿った訪問看護ス
テーションを立ち上げたいとの相談を受けた。臨時理事監事会にて訪問看護ステーション
の開設計画が決定した。ALS しがネットの目標に向けた新たな活動が加わった。 
 在宅患者・家族の要望に応えきれてはいないが、少しは家族の負担の軽減につながって
いると思われる。しかし、訪問介護事業所もも以外にも夜朝深夜の訪問や医療的ケアが提
供できる事業所が地域に充足されることが求められている。 
 
第 8 節 おわりに 
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1995 年 2 月から老人保健福祉審議会が審議を始めて、1996 年 4 月 22 日に最終報告『高
齢者介護保険制度の創設について』を発表した。最終報告には「人はすべて親から生まれ、
親の労苦によって育てられたことを想えば、高齢に達した親の平安な老後を看とり、人生
の最後まで人間としての尊厳を全うできる介護をしたいと願うのは、誰しも同じである。
しかし、現実には、高齢者の介護は、それを負担する家族に肉体的、精神的、経済的重圧
となり、心で想う介護が全うできず、家族の崩壊や離職をはじめ、様々な家庭的悲劇の原
因となる。家族愛に根ざし、社会的な連帯によって高齢者の介護を支える社会を創る時が
来ている」と報告されている。
（http://www.ipss.go.jp/publication/j/shiryou/no.13/data/shiryou/syakaifukushi/993.pdf
#search=%27%E8%80%81%E4%BA%BA%E4%BF%9D%E5%81%A5%E7%A6%8F%E7
%A5%89%E5%AF%A9%E8%AD%B0%E4%BC%9A+1996.1%272017.7.15） 
1995 年 11 月 12 日、JPC は日本の医療・福祉と患者運動を考える全国患者･家族集会 in
さっぽろにおいて介護保険構想に関する特別アピールを発表して「介護問題の真っ只中に
いる当事者として現在政府が検討している介護保険構想には大きな疑問と懸念」を表明し
て「国や自治体の責任による公的介護保障の充実を急ぐよう強くもとめる」と見解を発表
した（『JPC の仲間』51:5，1995 年 12 月）。その後、自由民主党、社会民主党、新党さき
がけ主導のもと、1996 年 11 月、介護保険法案が国会に提出、1997 年 12 月に成立、2000
年 4 月から施行された。 
営業時間外の訪問介護事業所が少ないなか、訪問介護事業所ももは 24 時間 365 日のサ
ービス提供を実践してきた。介護職員の喀痰吸引も早い段階から挑戦してきた。ALS しが
ネットの体験は、現行の介護保険制度は家族介護なしに在宅介護が成り立たない現実を直
視してきた。 
国や地方公共団体は、ALS しがネットのように土日祝祭日や早朝夜間深夜の訪問介護や
医療的ケアを実施する事業所に対して介護報酬の増額や課税での改善が必要と考える。 
利用者が在宅で住み続けるには、必要なときに必要なサービスが利用できる介護環境が
求められる。現状は、家族が介護しないとなりたたない、介護保険料・利用料負担に耐え
られない、そのために家族が仕事を止めざるを得ない等のケースも見受ける。早急に介護
保険制度の抜本的な見直しが必要だ。 
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終章 
 
第 1 節 難病医療法の成立 
本章では、近年の難病患者運動および難病対策の動向を述べたのち、滋賀難病連の患者
運動を整理する。そのうえで、本論文の到達点と限界、残された今後の課題を述べる。本
節では、難病医療法の成立にかかわる点を論じる。 
2013 年 5 月、JPA は民主党難病対策推進議員連盟のヒアリング資料に要望書を提出し
た。要望書には、新しい難病対策の法制化の早期実現、対象疾患の大幅拡大、医療費助成
の大幅拡大などが書かれている。JPA はすべての稀少難病及び難治性疾患を対象にするよ
う要望した。難病患者や家族は、JPAとともに難病対策の法制化を目指して運動してきた。
1 
2014 年 5 月、難病の患者に対する医療等に関する法律が成立した。2015 年 1 月 110 疾
患、7 月 306 疾患に、2017 年 4 月 330 疾患が医療費助成の対象となった。現在難病は 5000
から 7000 あるといわれる現状からすれば全疾患が医療費助成の対象になるにはかなりの
年数を要する。 
難病患者運動を牽引してきた伊藤は「今の日本の法律に対する考え方は、制限法である
ために、必ず制限条項がついて周り、新たなおちこぼし線引きが行われる。従って、いく
らつくっていっても、必ず、また別の新たな問題を派生させることとなる」（『地難連ニュ
ース』19:2-3､1981 年 1 月）と述べる。例えば身体障害者対策基本法第 1 章総則第 2 条定
義の拡大と「固定的」の削除、各障害名を削除し、新たな包括概念の導入と見解を述べて
いる。 
2015 年 7 月、難病医療法で 306 疾患が難病指定されたが、「身体障害者対策基本法第 1
章総則第 2 条定義の拡大と「固定的」の削除、各障害名を削除し、新たな包括概念の導入」
2が難病医療法に求められる。伊藤は「私たちを中心に考えれば、今の日本の社会保障制度
で、もっとも重要なのは、健康保険法、年金法、生活保護法、身体障害者福祉法であると
いえます。難病問題とは、まさしくそれらの欠落部分にわれわれが位置しているところの
問題でもあることを認識しているわけですが、その中で、特に身障福祉法にしぼって活動
                                                   
1 全難連や地域難病連連絡会においても全ての難病患者、慢性疾患患者の声が取り上げられ運動が進められてきた。 
2 伊藤の署名入り意見として地域難病連連絡会ニュース No.19 に掲載。 
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を展開するとすれば、次の点が重要ではないかと考えます」（『地難連ニュース』19:2-3､
1981 年 1 月）と述べている。日本の社会保障制度を視野に入れた見解と考えられる。 
1975 年第 30 回国連総会決議の障害者の権利宣言では、「障害者とは、先天的か否かに
かかわらず、身体的または精神的能力の不全のために、通常の個人または社会生活に必要
なことを確保することが、自分自身で完全に、または部分的にできない人」と定義してい
る。この定義に即した対象範囲の確立が先決と考える。 
 
第 2 節 難病対策基本法の要望 
難病対策基本法（仮称）の策定をめぐって意見の相違がある。1990 年 9 月、第一東京
弁護士会人権擁護委員会の「調査報告と提言――難病について（難病対策基本法の制定を
望む）」のまえがきを引用する。 
 
……このたび当人権擁護委員会医療部会のメンバーが難病とされている「ALS」患者
からの救済申立事件を契機として、これら関係者に対するアンケート調査、面接等を
実施することによりその実態を明らかにし、一般に難病といわれるものには、どうい
うものがあるか、患者家族は何を訴え、医療側はどう対処しているか、また行政の対
応はどうなっているかなどについて、これを報告書としてまとめました。 
そして難病についての研究体制の充実と看護体制の確立、難病に関する知識の普及
により、偏見をなくし、社会一般の理解と協力を求めるとともに、抜本的には福祉施
策を盛り込んだ難病対策基本法を早期に制定すべきであるとの提言をするにいたりま
したが、この小冊子が右法制定にむけての一資料となり、また、広く難病に対する社
会一般の理解の手助けとなることをねがうものであります（第一東京弁護士会･人権擁
護委員会 1990:9）。 
 
第一東京弁護士会人権擁護委員会は、難病患者を調査するなかで難病対策基本法を早期
に制定すべきと提言した。兵庫難病団体連絡協議会も以前から難病対策基本法の制定を主
張した。 
 2007 年 12 月 2 日、JPA 拡大幹事会にて参加者から以下の質問が出された。 
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地域の小さな患者会だが加盟させていただいて感謝しています。私たち全く無知でわ
からない地域の患者会が思っていることで、大きな問題かも知れませんが、難病患者
の法律みたいなのを作った方が良いのではないかと思います。難病対策法とか難病基
本法とか、それに難病患者法というそういう意見が出てきています。 
 
この質問に対して、伊藤たてお前代表は JPA の見解を述べた。3 
 
これは、ずっと長い間議論してきたところです。ひとつは、対策を法律化するといっ
たときには、医療費助成なのか、福祉対策なのか、研究なのかという何を法律化する
のかをキチンとしないといけないと思います。それぞれ福祉に関しては福祉の法律が
あるし、健康保険法があったり医療法があったり様々な法律があります。この法律と、
私たちが言う場合の難病対策を法律にという場合、どこを指して法律というのかとい
うことがあって、技術的にも非常に難しいことだと思います。例えば、難病患者だけ
が他の健康保険や診療報酬や福祉制度やいろんなものと切り離して難病対策だけを法
律にせよと言っているのか、そうじゃないのかという問題があります。もう一点は、
難病の範囲をどうするのかという問題です。今言われている特定疾患だけを難病対策
の範囲とするのか、もっともっと拡大して難病対策の範囲とするのかという問題もあ
ると思います。現実的には、今パーキンソンや IBD など患者数が多くなった疾患を守
るだけでも精一杯です。なかなか新しい疾患も中に取り入れることが出来ないという
なかで、難病対策が法律ということになってしまったら、それらの疾患についての考
え方をどうするのかということになってきます。一般的には、法律にするときにはそ
のよう危険、将来厚生労働省なり国の予算を縛ってしまうようなところは入れないだ
ろうと考えられます。そうすると、人数の多い疾患についてはバッサリと切り捨てた
うえで難病対策を提案する可能性があるし、新しい疾患も範囲をかなり限定してくる
だろうと思います。いったん法律になったらなかなか直すのは困難。法律になったら
難病対策予算が守られるか、例えば小児慢性特定疾患はどうだったのか、身体障害者
の自立支援医療はどうなったのか、その時々の国の財政状況や都合によっていろいろ
変わるわけです。難病医対策が法律になることで、難病対策がこの社会の中で安定す
るというふうには考えられない。だとしたら難病対策を法律化ということで要求する
                                                   
3 2015 年 5 月 24 日森幸子に交代。 
  
141 
ときに何を焦点にするかということが非常に難しいところです。長年、民主党さんと
議論し、その議論の中で民主党の作った難病対策基本法という提案が生まれてきては
います。しかし、他の法律を一つの法律で縛るというわけにいかないということもあ
り、これも難しいところだろうと考えています4。                   
 
難病医療法でも難病対策基本法でも、難病に特化した法律は「新たな落ちこぼし」を生
むと懸念する。障害者の権利条約では、生活するうえで必要とする社会保障制度の確立を
目標とする施策を求めている。 
 
第 3 節 近年の難病患者の状況 
健康で働けるものが普通で、病気であったり、人の手を借りないと生きていけない難病
患者の生きる価値をどこに見出せばよいのか。難病患者をめぐる議論を見てみる。 
2006 年、厚生労働省によるパーキンソン病と潰瘍性大腸炎の難病医療費の縮小の提案は、
すべての難病患者が問題と認識したといって過言ではない。二つの患者会は医療費の縮小
撤回を目指して必死の運動を展開した。厚生労働省は 2007 年度の医療費の縮小を見合わ
せた。 
 2006 年 3 月、参議院厚生労働委員会で自民党の坂本由紀子議員は、治療研究事業の指
定について、進行性化骨性筋炎（FOP）など難病指定を求め、5 万人を超える疾患や治療
法の確立した疾患は指定から外すように求めた（『JPA の仲間』3:6，2006 年 8 月）。 
 2007 年 9 月 10 日から 14 日、独立行政法人国立病院機構宇多野病院・京都府主催で第 9
回神経･筋難病看護研修が行われた。厚生労働省職員は難病対策の課題の講義で「何故難病
対策を見直されなければならないのか？」として三点を指摘した。第一に、患者数の伸長
と医療費の増加に予算が追いつかないこと。第二に、新規患者を選定できず、既疾患との
間に不公平が発生していること。第三に、既に都道府県に対して超過負担を強いており、
制度の維持が困難であること。どの点も予算がないから難病対策を見直すと読み取れる。
患者間に不公平や対立が生じている。「患者数が多く稀少性の薄い疾病や、比較的研究が進
みつつある疾病患者の予算をいまだ研究にも及んでいない疾病にまわすように」との声に
なる。医療費抑制政策は、難病患者の団結を弱める可能性がある。 
                                                   
4 筆者は 2007 年 12 月 2 日の JPA 拡大幹事会に参加。 
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12 月 2 日、患者･家族のつどいを開催した。12 月 3 日、患者・家族の声を！全国大行動
に全国から 79 団体 185 名が東京に集まった。日本の難病患者運動史上、これだけ多くの
団体が一同に会したことはこれまでなかった。47 団体から寄せられた要望を各省庁に提出
して、衆議院議員会館で国会議員に対する要請行動が行われた。270 人の国会議員を訪問
して協力を訴えた。滋賀難病連も代表を送って「患者会活動に対する行政の役割」と題し
て訴えた。 
 
「病を持つ、それも何時治るとも知れず、なかには自身の命の蝕まれる姿が、自分で
認識できる病の患者本人や家族の気持ちに接するとき、財政難であっても、人員不足
であっても、共に悩み、共に考え、何ができるのか真剣に考える、その姿に患者や家
族は救われるのではないかと思います。財政難であっても、人員不足であっても、行
政の役割が存在することを要望します（『JPA の仲間』7:2，2008 年 4 月）。 
 
政府も都道府県や市町村も、難病患者の生活実態に即した保健医療および福祉施策や制
度運用を進めるべきである。 
 
第 4 節 法改正の意義と今後の検証 
日本に難病の患者会ができて半世紀近くにして、難病患者の法整備が緒についた。 
1994 年 7 月、保健所法が改正されて地域保健法が施行された。地域保健法第 3 章第 6
条 11 号に「治療方法が確立していない疾病その他の特殊の疾病により長期に療養を必要
とする者の保健に関する事項」が追加され、保健所業務に難病施策の実施が明記された。 
2004 年 5 月、参議院内閣委員会の附帯決議にて「『障害者』の定義については、『障害』
に関する医学的知見の向上等について常に留意し、適宜必要な見直しを行うよう努めるこ
と。また、てんかん及び自閉症その他の発達障害を有する者並びに難病に起因する身体又
は精神上の障害を有する者であって、継続的に生活上の支障があるものは、この法律の障
害者の範囲に含まれるものであり、これらの者に対する施策をきめ細かく推進するようつ
とめること」（http://www8.cao.go.jp/shougai/suishin/kihonhou/kaisei.html#4 2017.3.9）
と決議された。6 月、障害者基本法の改正によって、障害者基本法第 23 条 3 項に「国及び
地方公共団体は、障害の原因となる難病等の予防及び治療が困難であることにかんがみ、
障害の原因となる難病等の調査及び研究を推進するとともに、難病等に起因する障害があ
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るため継続的に日常生活又は社会生活に相当な制限を受けるものに対する施策をきめ細か
く推進するよう努めなければならない」
（http://law.e-gov.go.jp/htmldata/S45/S45HO084.html 2017.3.9）が追加され、難病の調
査研究が国および地方公共団体の業務として明記された。 
 2011 年 7 月、障害者基本法の一部を改正する法律の成立で障害者の定義が見直された。
「身体障害、知的障害、精神障害（発達障害を含む。）その他の心身の機能の障害があるも
のであって、障害及び社会的障壁（障害がある者にとって障壁となるような事物・制度・
慣行・観念その他一切のもの）により継続的に日常生活、社会生活に相当な制限を受ける
状態にあるもの」（http://law.e-gov.go.jp/htmldata/S45/S45HO084.html 2017.3.9）と難病
が法律に位置づけられた。 
2012 年 6 月、障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律（障害者
総合支援法）が成立した。第 4 条に難病の定義が追加されている。2013 年 6 月、障害を
理由とする差別の解消の推進に関する法律（障害者差別解消法）が公布された。2014 年 1
月、障害者の権利条約の締約国として法改正が行われた。法的体裁は整えたが、現実はい
まだ不充分である。 
 
第 1 の課題は、現行国内法制の分析、点検、見直しである。なぜなら、この条約を
批准するための条件として、立法裁量や行政裁量の範囲内で許容されてきた現行国内
法令とその運用が本条約の規定に抵触する場合には、それらを改廃したり、変更した
り、あるいは必要な法令を定立したりしなければならないからである。……第 2 の課
題は、障害当事者の参加である。思えば、条約の交渉過程でほとんどの団体が発言の
締めに用いたのは、「我らを抜きに我らのことを決めてはならない」（Nothing about us 
without us）という言葉であった。この言葉のもつ意味は、これから始まる長いなが
い条約の実施過程において、いっそう重いものとなろう。障害者（団体）の主体的役
割と力量が、法解釈論に限らず立法論や政策論にまでわたる本条約の実施過程のすべ
てにおいて問われてくることは間違いない（長瀬ほか 2008:28）。 
 
2014 年 5 月、難病の患者に対する医療等に関する法律（難病医療法）が成立した。2015
年 1 月から施行された。難病対策は、地域保健法や障害者基本法に明記され、参議院附帯
決議で三障害に含まれると決議されている。 
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しかし、滋賀県や市町村の難病施策が法の谷間に置かれている現実に変わりはない。ま
た、医療費の助成の対象は増えたが、現在も救いを求める難病患者がいる。5000 から 7000
ある難病からすれば、難病患者に有意義な法改正であったのか、今後の検証が待たれる。 
 
第 5 節 滋賀難病連による難病患者運動 
本論文では、滋賀難病連による患者運動を論じてきた。本節では、第 1 章から第 7 章に
かけて論じたことを簡潔に整理する。滋賀難病連の難病患者運動は、療養環境の改善と難
病相談、財源確保であった。 
1972 年 10 月、難病対策要綱が策定されて難病の医療費助成が開始された。当時の対象
は 8 疾患であった。1970 年代から 1980 年代にかけて多くの都道府県で地域難病連が結成
された。医療費助成などの難病施策の充実には、難病患者の結束が必要と考えたのだろう
（京都難病団体連絡協議会 1985）。 
滋賀難病連の結成の契機は、スモン患者会と膠原病患者による滋賀県への活動助成金の
要請である。滋賀腎協の総会活動方針によれば 1978 年から 1980 年の 3 年連続で「滋賀腎
協が中心になって滋賀県難病連結成」が決められた。滋賀腎協第 12 回総会は「非公式で
はあるが滋賀県は滋賀腎協に県難病連の推進役として活動することを希望している」（『第
12 回通常総会議案書』:4，1982 年 5 月）と報告している。1983 年、石井は滋賀腎協の会
長を訪ねて滋賀難病連の結成を呼びかけたとき、滋賀腎協も課題であったと裏づけられる。 
滋賀県は、滋賀難病連が結成された 1984 年から担当部長は 18 人を数える。特定疾患患
者実態調査を実施した部長、滋賀県難病対策検討委員会を設置した部長、検討結果に基づ
いて取り組みたいと意思表示した部長、難病対策推進事業の検討会を設置し、在宅療養支
援計画策定・評価事業、医療相談事業を検討した部長、事務所の公的機関への設置を実現
させた部長、共同作業所設置要綱のモデル事業を認めた部長など、難病対策に向きあった
部長がいた。他方、文書回答は今回限りとする部長や滋賀県難病対策推進協議会委員に難
病患者の代表をためらう部長もいた。2008 年以降、滋賀県は滋賀難病連への対応を大きく
変化させた。滋賀県の一方的な進め方ではなくなり何事も話し合いが基本となった。角野
課長は厳しい財政でも要望を実現したいと述べた。 
滋賀難病連と滋賀県の関係は、難病議連の出現によって三者関係となった。滋賀難病連
の要望の多くは改善あるいは実現され、三者の連携は現在も続いている。 
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滋賀難病連の運動資金の確保は結成のときからの課題であった。滋賀難病連の結成時の
会員数は 6 団体 565 名だった。そのうち 72%が滋賀腎協5の会員で、1989 年度の滋賀難病
連の会費収入の 72%が滋賀腎協に依存していた。1999 年度から、滋賀腎協からの会費が
なくなって運動資金が激減した。2005 年度には、滋賀県の活動補助金が一方的に打ち切ら
れて、滋賀難病連の財政は大きな打撃を受けて運動の危機に陥った。その後の滋賀県と難
病議連との「協働」を求める運動のなかで、今では自己財源の確保も健全化の方向に向か
っている。JPA は滋賀難病連の自己財源の確保の活動を評価して、滋賀難病連から学ぼう
としている。 
2008 年 3 月、日本 ALS 協会滋賀県支部の役員は、滋賀県議会議長の出原逸三に滋賀県
議会に難病議連の結成を陳情した。10 月、超党派の滋賀県難病対策推進議員連盟が発足し
た。滋賀難病連と難病議連は、県知事への要望の説明や難病議連が開催する勉強会の参加
など「協働」関係が続いている。要望の説明会には県職員も参加している。難病議連の議
員には難病患者や家族の声が届きやすく、滋賀難病連と難病議連の相互理解や信頼関係が
良い方向に働いている。滋賀難病連の要望が難病議連とともに推進できれば、滋賀県職員
の事務作業を通じて実現に近づく。患者会と議会の「協働」関係の実践である。 
また、日本 ALS 協会滋賀県支部は 2010 年 8 月に NPO 法人 ALS しがネットの認証を
受け、家族介護者の支援を目標に 10 月訪問介護事業所ももを、2011 年 6 月居宅介護支援
事業所ももを立ち上げた。地域で重症難病患者家族を支えることを目標に 2017 年 5 月に
訪問看護ステーションももを開設すべく準備をしている。 
滋賀難病連は、他の地域難病連に学んで運動体として主体的に行政との協働関係の構築
を進めてきた。滋賀難病連の会員の多くは患者である。役員会は比較的動ける者で構成さ
れるが、所属患者会の運営も兼ねているため、滋賀難病連の運営は比較的動ける理事の奮
闘に頼らざるを得ない。 
滋賀難病連は一時期 12 団体で構成されたが、社団法人日本てんかん協会滋賀県支部、
日本網膜色素変性症協会滋賀県支部、全国心臓病の子どもを守る会滋賀県支部が脱退して、
2016 年 9 月現在 7 団体となった。 
難病相談は、医療、介護、福祉、就労、教育など生活全般におよぶ。医療や就労の専門
医療機関の紹介、入院できる病院の紹介、在宅療養の介護、難病患者の就労など、ときに
                                                   
5 1970 年 9 月 17 日滋賀県人工腎友の会誕生。1977 年 12 月 11 日滋賀県腎臓病患者連絡協議会と改称。1993 年 9 月
20 日社団法人滋賀県腎臓病患者福祉協会と改称。2011 年 4 月 1 日公益社団法人移行に伴って公益社団法人滋賀県
腎臓病患者福祉協会と称する。 
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は話を聞くだけで解決の目途の立たないことも多い。インターネットのあらゆるメディア
で難病の情報を手軽に得られる。会費を出して患者会に入る意義がないと考える患者もい
れば、地域難病連の運営が気に入らないと脱退する患者会もある。患者会運動の展望が見
出しにくいのが現状である。 
 
第 6 節 本論文の到達点と限界および今後の課題 
本論文は三つの目的を設定した。第一に、地域難病連の運動を通じて、患者運動の形成
過程、滋賀難病連の歴史を明確にすることである。第二に、滋賀難病連の滋賀県に対する
療養環境の改善の活動から患者会と滋賀県の関係を考察することである。第三に、ALS 滋
賀県支部に促された超党派の難病議連の結成を踏まえて、滋賀難病連と難病議連の関係を
検討することである。 
第一は、地域難病連の組織化を概観したのち、滋賀難病連の結成後の主な活動を時系列
に沿って明確にした。第二は、滋賀難病連の滋賀県に対する活動と患者会と行政の関係の
変容を考察した。第三は、難病議連の結成によって患者会と滋賀県の「協働」関係は、三
者による「協働」関係に変容した。滋賀難病連の経験をもとに、今後は地域難病連の実践
の検討が必要になる。 
滋賀難病連 30 余年の難病患者運動は、役員の高齢化も課題となっている。結成当時の
呼びかけ人であった京都スモンの会滋賀支部の柳井晃は亡くなり、中西正弘が現在も代表
である。重症筋無力症友の会滋賀会（全国筋無力症友の会滋賀支部に改称）の呼びかけ人
の葛城勝代は現在も滋賀支部の機関誌の発行を続ける。同じく呼びかけ人の筆者は日本
ALS 協会滋賀県支部副支部長、稀少難病の会おおみの駒阪や大島もおおみの代表や事務局
長を担っている。どの患者会の役員も高齢で引き継ぐ人が見つからず、止めるに止められ
ない患者会は少なくない。患者会の活動費も会員の減少により財政は苦しい。これらの事
情は難病の患者会に限らず他の障害者団体においても大きな違いはないであろう。 
このような患者会の現状について今後どのような運動が展開できるのか、障害者の権利
条約の理念を具体的に実現させるために、難病の患者会や地域難病連の役割について本論
では十分に論じることが出来なかった。 
滋賀難病連は、30 余年の運動の歴史から導出した経験を引き継いで、難病患者や障害者、
慢性疾患患者が生活するうえで必要とする社会保障制度の確立を目標とする施策を求めて
運動を発展させなければならない。 
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あとがき 
1976 年筆者が 37 歳大津市職員として働き、労働組合の役員をしていた頃、家族が風疹
に罹り体調を壊し仕事を休んでいた。翌 1977 年重症筋無力症（MG）と診断され難病患者
の仲間入りとなった。家族の入退院を繰り返すもとで支援を求めていた筆者に滋賀難病連
結成の誘いは願ってもないことで 1984 年 9 月の結成に向けて活動に参加した。本論 2 章で
も少し触れたが、家族の MG 発症時から在宅での生活が可能となってきた経過を記す。 
2001 年 1 月実姉が筋萎縮性側索硬化症（ALS）を発症し筆者にとって二人の難病患者と
直接的な関りを持つこととなった。実姉の ALS 発症は筆者にとって体験したことのない、
命に関わる疾病との出会いであった。2005 年 10 月実姉が亡くなった。生きる手段があり
ながら生かせてやれなかった実姉への思いが、翌年から ALS 患者・家族に関わることとな
った。2006 年 4 月立命館大学大学院先端総合学術科入学、2007 年 3 月日本 ALS 協会滋賀
県支部結成、2010 年 8 月特定非営利活動法人 ALS しがネット設立、同年 10 月訪問介護事
業所のスタート、12 月障害福祉サービスの居宅介護と重度訪問介護を、翌 2011 年 6 月居
宅介護支援事業所開設へと重症難病患者支援は今も続く。 
本論文の背景となる二人の女性と二つの難病疾病は筆者に論文執筆の機会を与えてくれ
た。 
本論で書くことができなかった上記二つの出来事をあとがきに書き加えた。 
 
家族が重症筋無力症を発症 
1977 年妻が重症筋無力症を発症（当時 34 歳）した。 
妊娠中の妻（33歳）が風疹に罹患、体調優れず大津市役所を 1976休職。妻の世話に母親が
信楽から大津市坂本に来てくれていた。母親に『右まぶたが下がっているで』と指摘され、
本人も何か変や変やと思いつつ 1976年 10月復職した。うどんが 1本ずつしか食べられず、
職場で 6 枚複写の書類に力が入らず仕事にならなかった。新聞で「ムーンフェース・重症
筋無力症」の言葉を知り、大津市内の眼科医院で受診し、『重症筋無力症と違うか？』と尋
ねたが、医師は『違う』と答えた。身体が思うように動かない妻は、1977年 2月 19日大津
赤十字病院の内科（当時は「神経内科」がなかった）で受診した。医師に『重症筋無力症
と違うか？』尋ねると、医師は『そうや。何故しっているのや』と聞かれ、新聞で読んだ
ことを話した。医師から『すぐ入院や』といわれたが、入院準備もあるし『一日だけ帰ら
せて』と頼んだ。家族は、筆者と小学校 4 年の長女、保育園年長組の長男の 4 人である。
翌 20 日入院した。職場には事情を話し休職を申し出た。ひとまず 3 月 20 日退院したが、
朝寝床から起き上がれず、筆者が立ち上がらせる。トイレでは幾度か尻もちをつくことも
あった。「特定疾患」の制度も知らず、申請もせずにいた。他の患者が無料なのになぜ私は
要るのかと思っていた。ひとまず 1978 年 4 月 20 日復職した。体調が思わしくないので、
京都大学医学部付属病院で受診した。妻が『患者会があるらしい。行ってみたい』と相談
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すると、医師は『もっと重い人がいるので行ったらダメ』といわれ患者会の情報収集を止
めた。薬はマイテラーゼを服用していた。1978 年 8 月頃、京大病院の医師の紹介で、国立
療養所宇多野病院（現独立行政法人宇多野病院）で受診した。診断結果は、筋電図等の検
査の結果、全身型の重症筋無力症で、重くはないが、軽くもない中程度と診断された。 
同年秋頃、京大病院医師から「胸腺摘出手術」をしてはどうかと情報提供を受けたが、
大津日赤の医師は流行りだからと否定的な意見を貰った。1979 年 4 月 1 日大津市滋賀支所
から坂本支所に異動。地階のトイレの段差が上がれず、筆者がブロックを積むことで何と
か用が足せた。京阪電車石坂線松ノ馬場駅の階段の上降りが困難なため某県会議員に相談
の結果、スロープが設置され対応の速さに驚いた。筆者が Y 新聞社医療相談に、重症筋無
力症の患者会・胸腺摘出手術について投稿し、情報を得た。同年 6 月日常生活が困難とな
り、三度休職を申し出た。妻が筋無力症友の会大阪支部長に電話相談の結果胸腺摘出手術
を勧められた。胸腺摘出手術のため、同年 10月京大病院の紹介で宇多野病院に入院をした。
同年 11 月 30 日胸腺摘出手術を受けた。あらかじめ気管切開手術を受けた（現在は呼吸困
難になってから）。術後 7 日目に溝落ちの管が抜かれた。肺に水がたまり、注射器で水が抜
けず、再度管を入れるも抜けなかった。脇にも管を入れられた。12 月 20 日位まで痛みが続
き辛い日々を耐えた。原因は分からないが呼吸困難となり当時数少ない人工呼吸器を数日
間装着した。カニューレは 40 日ほど装着していた。1980 年 4 月下旬退院となった。薬剤
はメスチノン錠を服用。 
手術でもっと良くなると期待したが、進行はとまったもののすっきりしない日々が続い
た。1981 年 4 月宇多野病院医師に相談の結果、ステロイド剤の使用となった。壁を伝いな
がらの生活に宇多野病院医師に電話で相談の結果、入院の準備をして来院するように指示
された。 
同年 6 月宇多野病院に入院した。入院当時、握力 0、足上げ 0、手の水平 0、プレドニン
8 錠服用。その後メドロール 6 錠、メスチノン 2 錠となった。同年 12 月妻の実兄の死去を
機会に退院した。 
1982 年 8 月大津市役所産業医に復職に向けての相談の結果復職の許可が出された。人事
課に席を設けてもらい、自主出勤（無報酬、交通費自己負担）で体を慣らした。同年 12 月
に復職となった。筆者の滋賀難病連結成準備に妻はできることで手伝った。 
1984 年 9 月 9 日滋賀難病連結成総会で妻がメッセージ朗読するも音が鼻に抜け読むこと
ができなかった。筆者は妻の代理として、2004 年 8 月 6 日宇多野病院に入院時の診療録を
請求し 8 月 30 日受け取った。診療録は一度も見ることなく自宅に保管されている。 
妻は、今も月に 1 回定期的に宇多野病院に通院している。イムラン日に 1.5 錠服用。日
常生活は無理をしない程度に継続できている。本人『今から思えば、上手に病気と付き合
いができているかな』と語っている。滋賀難病連大津支部の活動として、週１回大津市障
害福祉センターで 40年間の闘病体験をもとにした難病相談に参加している。 
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実姉が筋萎縮性側索硬化症を発症 
実姉が筋萎縮性側索硬化症を発症したのが 2001 年 1 月、2005 年 10 月 29 日筆者の介護
の日に息を引き取った。4 年 11 か月の闘病生活であった。生きる手段がありながら生かせ
てやれなかった体験が、「生きて当然」な環境を作る道へと筆者を導いた。筆者の ALS と
の歩みは、2006 年 2 月水口保健所で開かれた難病従事者研修会に始まり、2017 年「訪問
介護事業所もも」の活動は今も続く。本稿では 2006 年～2013 年頃までの筆者のメモ帳を
頼りに ALS と歩んだ道程を辿る。 
2006.2.24 水口保健所 難病従事者研修会に森理事長と参加する。席上筆者が、池村さん
宅に伺い、患者会の相談をしたいと発言した。池村さんもまんざらでない様子と見受けた。
（その後、西田厚子県立滋賀大学講師から電話をいただき、池村さんが弱っておられる。
伺わないかと誘っていただく） 
2006.3.17 西田厚子から電話いただく。彦根の ALS 患者 U・T さん訪問の日程調整。訪
問日を 4 月 26 日（水）午後 2 時にうかがうことを約束。 
2006.4.9 池村宅訪問 9 時半に甲賀保健所で西田厚子と待ち合わせ。西田の先導で池村宅
を訪問。奥さんがご本人をベッドから車椅子に乗せようと奮闘中。少しお手伝いをし、車
椅子に落ち着かれる。奥さんは小柄なお方、池村さんはかなり重い様子。大変だろうなあ。
お話を伺うと 5 年前から左手が動かなくなった。この正月から機能が落ちた。戦時中の話
を一生懸命される。ショートステイに 6 回行った。一回 3 日間、2 回目からはその都度 12000
円要る。歩かせてくれない。布団重い。寝返りできない。呼ぶのに気を使う。頼みにくい。
滋賀県に ALS の患者会を作る話にはかなり関心をもたれた様子。ここ（池村宅）を本拠地
にして仲間が 3 人できたら寄ることを約束して 11 時頃お暇する。西田と表で、先端研の研
究について話しあう。一緒にやれないだろうかと持ちかける。西田はやろうと言って下さ
る。  
2006.4.11午後 4時半ころ中川宅訪問（娘さんから難病連へ電話をいただき伺うことにな
った）。同じ中川と言う家があり間違う。番地も同じ 7-10。表で本人（中川勲）さん迎えて
くださる。身体の動きがおかしいと思った頃から克明にメモされている。西田八郎衆議院
議員の秘書をされていた。きれいな字を書かれる。今は休職中で 4月 20日ころまで給料が
入る。その後は厚生年金。障害年金の方が少ないと言われていた。障害年金は 2 級相当と
のこと。身障手帳は 2 級所持。コミュニケーションはトーキングエイドを使用。パソコン
は使っておられる。メール交換をしようと約束する。おおみの会（滋賀難病連構成団体の
一つ、稀少難病の会おおみ）に入会していただき、池村さん宅に一緒に伺い患者会の相談
をしようということになった。 
2006.4.12甲賀保健所久保保健師さんに電話をし、池村さんが久保さんの異動で落ち込ん
でいる。西田保健師（久保保健師の後任）とも相談してフォローしてあげてほしいと依頼。
久保さんから湖南市の前田重一にも声をかけているので連絡をしてほしいと情報をいただ
く。すぐに電話するも本人留守。池村さんの奥さんに、昨日訪問した中川さんの話をご主
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人に伝えてくれるようお願いする。 
2006.4.18 前田重一さんに電話。池村さん宅へ草津の人と一緒にお連れし、相談したいと
言うと、「いつでもいいよ」と言っていただく。 
＊池村伊三郎さんに電話。今、看護婦さんが来ていると家人から伺い、またにすると伝
えていただくよう依頼。＊中川勲さんに電話。留守につき留守電に吹き込む。 
2006.4.23 前田宅訪問。湖南市針のお宅に午後４時前に伺う。お母さんとお二人暮らしの
様子。二階で寝ておられる。お母さんがお茶と最中を出してくださる。家紋を布に書くお
仕事をされていたが発病（2004 年）されてからは手が震えて書けなくなった。障害年金 2
級。生活は年金とこれまでの貯えを食いつぶしている。今年の夏ころには歩けなくなるだ
ろうと言われる。平成 16 年に草津保健所の主催で ALS の交流会をしてくれた。そのとき
に行きました。私は、気管切開はしません。書くこともできず、おむつをされるのはいや
や。苦しくなったらどういうかわからんが。5 月 13 日の講演会にいけるだろう。ALS の患
者会自分ができることで参加させてもらう。池村さん宅で相談しましょうと言う。5 月 13
日に相談できればしてもいいと言われる。 
2006.4.24 中川宅訪問に 10 時過ぎに伺うも留守。おおみの会の領収書と機関誌（おおみ）
を郵便受けに投函。 
2006.4.26 彦根市民病院へ西田厚子と入院中（4/27 退院予定）の U・T を訪問。人工呼
吸器を付けておられる。会話は奥さんの通訳で成立。主に筆者が喋る。自己紹介、難病連、
おおみの会、講演会、おおみの会への入会などを話しする。おおむね好意的に受け止めて
いただいていると思った。彦根保健所の地域サービスの不足との発言をされる。今回で 4
人目の訪問であるが、同じ病気の家族と、患者会という共通の結びつきのせいだろうか、
通えあえる気持ちがあるように思えた。 
2006.5.10 O 病院に実姉のカルテ開示を請求していたのがやっと手にできた。11,200 円
（コピー代） 
2006.5.12 宇多野病院に実姉のカルテ開示を請求していたのがやっと手にできた。1,980
円（コピー代） 
2006.5.13 滋賀難連総会会場で ALS 患者会立ち上げの相談を総会終了後短時間打ち合わ
せ。参加者、中川、前田、筆者、森滋賀難病連理事長、柳井、谷本（大津保健所保健師）、
松浦（彦根保健所保健師）、福井（ネットワーク協議会専門員）、岡本京都新聞記者、甲賀。
リウマチ友の会小菅さんから彦根の遺族に連絡してもいいかと尋ねられる。「是非お願いす
る」と返事。6 月 4 日（日）は筆者が中川さん 1 時 30 分、前田さん 2 時に迎えに行き、池
村さん宅で 2 時半から患者会立ち上げの初めての話し合いをすることが決められた。 
2006.5.13 筆者から島村甲賀保健所長に「池村さんレベル落ちている。久保保健師の移動
によりその後保健師が来てくれないことがショックで何をする気にもなれないと本人言う
（5/12 筆者が奥さんに電話時に話される）」と電話で伝える。 
2006.5.23 甲賀・西田保健師に出会う。6/4 池村宅訪問する旨話す。知っておられた。 
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2006.5.24 西田保健師から電話いただく。「球麻痺の ALS 患者さんが、同じ球麻痺の患者
さんとの交流を望んでおられる」と。心当たりにあたってみると返事。 
2006.5.25 実姉の夫から、「京都新聞岡本記者から送られてきた FAX 記事」を転送してく
れる。 
2006.5.26 義兄に FAX のお礼の電話を入れ、新聞の切抜きを依頼する。 
2006.5.28 JPA 交流会で滋賀の発言のひとつに、「命の大切さ」を発言する。 
2006.5.30 岡本記者から電話。「配慮が足らず、申し訳ない。ご家族から京都新聞社に電
話があり、社会報道部のデスクが電話をとった。電話をしたが、子供さんが出られた」と
の電話があり、筆者からは「家族のフォローを頼みます。いつかは理解をしてくれると思
いますが、家族も悩みを抱えている」と答える。 
2006.5.30 実姉のケアマネから電話ありのメモ。 
2006.5.30 ケアマネに電話。5/26 京都新聞一面の記事に対し、スタッフの皆さんがあん
なに関わってきたのに触れられていない、近所の人が「知らなかった。なんで言ってくれ
なかったの」などいわれている。葛城（筆者）さんは、事前に読まれて、了解されたので
すか？葛城「25 日義兄から京都新聞から送られてきた FAX を送ってくれたものを翌朝読ん
だ。その後電話でお礼を言って、切抜きを後日欲しいと頼んだ」と答えた。ケアマネ「わ
かりました」と電話を切られる。 
2006.5.30 ケアマネからメール届く。  
2006.5.31 ケアマネにメール返信する。26 日の朝義兄から送られてきたゲラを読んだ。
実際の新聞を読んだのは 5 月 31 日。ゲラと見出しが大きく違っている。「老老介護」から
「生きたい願いかなわず」に変更。変更したことを義兄に了解を取るべきと思う。（6/1 0：
22）  
2006.6.4 池村宅で ALS 患者会結成第１回準備会。午後 2 時 30 分から、中川、前田、池
村夫妻、西田厚子、筆者で交流。食事、更衣、入浴、サービスの利用状況、サービス利用
方法、気管切開（人工呼吸器装着）、コミュニケーション方法、介護者など話はつきない。
滋賀に ALS の患者会の準備会としての位置づけ合意。今日が第１回目の準備会。代表に池
村伊三郎さんを選ぶ。事務局を筆者が手伝う。日本 ALS 協会に今日のニュースを投稿する。
西田がビデオを撮ってくれる。そのうちよいものを使う（顔が映ることについて合意）。当
面、今日の報告を保健所始め関係者にお知らせし、患者訪問の協力をお願いする。中川、
筆者、西田にもお願いして訪問し、会員を増やし、ある程度の人数になれば再度準備会を
開き、次の計画を立てる。 
2006.6.8 甲賀保健所西田保健師から電話。甲賀市の ALS 患者さんが球麻痺からの症状の
方との交流を望んでおられる。6 月 15 日午後 2 時半ころいかがかと聞かれる。 
2006.6.8 中川さんにメール送信。 
2006.6.9 中川さんから「6 月 15 日午後 2 時半頃甲賀保健所の件、了解しました。お待ち
しています」と携帯電話からのメールをいただく。折り返し「了解」と返事。 
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2006.6.10 Am0:50 甲賀保健所西田保健師に「6/15 午後 2：30 に中川さんをお連れします」
とメール返信。 
2006.6.10 第 36 回大津母親大会第４分科会暮らしに活かす社会保障の助言者として筆者
が 13：30～15：50 まで報告。話の中身は「生命」と「運動」とし、実姉の死と ALS をと
りまく今後の運動について話す。 
2006.6.11 第 22 回 DPI 日本会議全国集会 in 大阪、国際障害者交流センター“ビッグ・
アイ泉ｹ丘センタービル”に参加。内容は午前中シンポジウム、午後特別分科会 1「生まれ
る権利そして生き続けるための思想」に参加。 
2006.6.12 大津市雄琴の N・Y さんから電話。『大津市広報 6/１号筋無力症の医療講演会
の記事を読んだ。富山に住んでいる父が４月に、富山県立中央病院で ALS と診断された。
今のところは歩いている。食事はやわらかいものを義姉が作ってくれている。母は脳梗塞
で入院中。何からどう手をつけていいかわからん。先の見通しがつかない』。筆者『保健所
に相談するといい。富山難病相談支援センターに相談するのもいい。私でよければ、お父
さんから電話いただいてもいい。保健所には滋賀県難病連に相談したら、保健所に相談す
るといいと教えてもらった』と言って貰えればよいと答える。 
2006.6.13 瀬田の義姉から電話があったと伝言受ける。筆者義姉に電話。義姉『京都新聞
ツヤ子さんに見せてもらったが、ヘルパーや看護師など多くの方々に支援をしてもらった
こと、親戚が支援したことが何も触れられておらず、兄さんの自分のことだけやないか。
ツヤ子（実姉）さんも怒っている。あんたはゲラを見たのと違うのか？』。筆者『ゲラの段
階と本番とは見出しも全然違う。取材の目的は老老介護と思っていた』と答える。 
2006.6.14 草津・中川さんに明日 15 日午後１時半頃伺うとメールしたところ、即時に「了
解しました」と返事いただく。 
2006.6.15 甲賀保健所で K さんご夫妻、西田保健師、中川さん、筆者と出会う。14:30～
16:00 K さん（ご主人）2006.3.6 大津日赤で病名確定。甲賀市在住。食物の飲み込み悪く、
舌がしびれる。あちこちでビクツキがある。一日のうちにも、気分の良いときと悪いとき
がある。医師から胃ろうの手術をしなさいと言われている。中川さんからは自分の状況を
チャットで話され、エンシュアリキッドを開けて K さんに試飲させてあげられる。筆者か
らは、ALS 患者が 6/4 にはじめて寄った。訪問をして会員が 10 人くらいになれば、県から
68 人の ALS 患者さんに呼びかけてもらって、交流会をし、滋賀に患者会を作りたい。ぜひ
参加してほしいと稀少難病の会おおみの申し込み用紙を渡す。お菓子をいただく。中川さ
んと半分に分けていただいた。 
2006.6.16 滋賀県担当課職員さんからメールいただく。池村名の保健所難病担当保健師さ
ん宛（6/16 発送）の文書発送依頼の件で、「ちょうど、７月～保健所で特定疾患の一斉更新
が始まります。この更新時に対象の方にご連絡ができるよう保健所へ連絡していきたいと
思います」と。感謝！ 
2006.6.17 滋賀県難病連理事会でこの間の ALS 患者会結成に向けての取り組みについて
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筆者から報告。 
2006.6.18 稀少難病の会「おおみ」第 14 回総会に、前田、中川、筆者が参加。運動方針
案の討論のなかで ALS の患者会立ち上げに対する物心両面の支援を訴える。大島事務局担
当から、パーキンソンの滋賀支部、ALS の患者会ができることはおおみとして歓迎すべき
こと。藤井会計から必要経費は請求してほしいと励まされる。 
2006.6.21 中川さんから自薦ヘルパーのメールをいただく。以前に勉強しておいてくれと
言われていたがまだ手がつけられていない。反省！ 
2006.6.22 大津保健所谷本保健師さんから自宅に電話あり。27 日に事務所に連絡すると
のこと。ALS 患者さんの紹介をお願いしたことではないかと思われる。 
2006.6.27 彦根保健所松浦保健師さんから電話いただく。K・T さんの娘さんが会に入っ
てもよいと言っておられるので電話をしてはいかがと。090-××××-×××× 18:00 以降
に。9 時過ぎに電話するも出られず。 
2006.6.27 中川さんの娘さんからメールいただく。HP などの作成、お手伝いできると。
ありがたい。感謝！ 
2006.6.28 彦根の K・T さんから電話をいただく。これまで個人で病院や保健所などに働
きかけてきた。文書をいただき、一緒にやりたい。遺族の水江さんに呼びかける。筆者か
ら「おおみの入会申込書を送る。」「会員が 10 人ほどになれば滋賀県から 68 人の患者さん
に文書を送ってもらえる。患者会を立ち上げよう」と応える。ALS 協会近畿ブロックの水
町さんたちともお知り合いの様子。 
2006.6.28 西田厚子・中川さんに川瀬さんのこと、中川さんの娘さんの HP 作成の協力申
し出でについて朗報と報告。 
2006.7.2 中川さんの娘さんより自薦ヘルパーの情報いただく。  
2006.8.27 立命：第 13 回 BAS 研究会で報告。12:00～15：00。行政への働きかけ（支援
費増の闘い）、ケアマネと病院でのケアカンファレンス、出費の内容、家族の心の葛藤等を
丁寧に、客観的にとアドバイスいただく。 
2006.8.28  9 月 2 日の滋賀県難病医療ネットワーク協議会主催研修会場で、ALS 患者会
結成に向けての協力依頼文書配布ならびに終了後関係者の交流の時間提供依頼を準備会代
表池村名で同協議会長あて送付。 
2006.9.2 滋賀県難病医療ネットワーク協議会主催難病医療従事者研修会終了後、ALS
患者・家族・協力者交流会をアルマーレ（会場）ロビーで開く。14 名参加。林理之顧問医
師挨拶していただく。11 月を目途に結成総会を開く。入会申込書を送る約束をする。甲賀
さん 5 万円（社会福祉学会発表の礼金を寄付）、前田重一さん本日の講師謝礼金寄付の申し
出で。有難い！ 
2006.9.2 上記交流会の帰途吉田道子さん送る。ALS 闘病中のご主人に出会い、ご自身
で書かれた絵を見せていただく。 
2006.9.  近畿ブロック水町さんから機関誌送付するとメールいただく。 
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2006.9.6 日本 ALS 協会から機関誌送付したとメールいただく。 
2006.9.6 彦根の K・T さんに 9/2 交流会の概要送信。 
2006.9.8 日本 ALS 協会定款、施行細則、鹿児島・東京支部の申請書等を勉強するなか
で直接日本 ALS 協会の会員となって滋賀県支部を立ち上げることが通常のやり方と学ぶ。
その旨中川、西田厚子、田中、北村、森等メールのある人たちに情報提供する。 
2006.9.8 中川さんから折り返し了解した旨のメール届く。 
2006.9.8 ALS 近畿ブッロックから機関誌届く。 
2006.9.10 日本 ALS 協会から機関誌届く。 
2006.9.11 準備会関係者に 9/2 の報告を発送。（メールで届かない人に） 
2006.9.15 中川さんの娘さんから障害者自立支援法が 10 月 1 日から施行されるので必
要な福祉用具の給付を受けたいが難しいようだとのメールいただく。（保健所へ一緒に行き
ませんかと返信する） 
2006.9.18 日本 ALS 協会橋本会長と出会い（第 2 回研究集会＜死の法＞の会場で：大
阪）滋賀で支部立ち上げの準備をしていますというと、娘さんの通訳を通じて、さくら会
も応援しています。何かあれば言ってくださいといっていただく。 
2006.9.18 日本 ALS 協会近畿ブロック水町さんにお出会いし、御礼を言う。 
2006.9.18 京都新聞岡本記者に出会う。2006 年度日本新聞協会賞受賞おめでとうという。
2006.9.20 中川さんの娘さんと筆者で意思伝達装置他の給付について、草津保健所原田  
保健師さんに面談。難病患者等居宅生活支援事業や自立支援法関係は市町村ということで、
草津市の職員さんも同席される。身障手帳の等級変更を指導される。 
2006.9.21 草津市自立支援課坂田さん、松浦さんと電話で相談。松浦さん難病対策も視 
野に入れて検討していただく。（朝電話で） 
2006.9.21 草津市自立支援課坂田さんに電話。身障施策の日常生活用具給付申請の診断
書に「嚥下困難につき吸引器が必要」「コミュニケーション不能が予測されるので、意思伝
達装置を今から導入し訓練の必要」の記載により給付できるのではないか。検討していた
だくよう要請。松浦さんにも伝えていただくよう依頼。 
2006.9.27 池村宅へ電話。第 3回準備会の開催についての通知文書（ALS滋賀支部準備会
世話人代表池村伊三郎名）を読み上げ了解を得る。移動手段がないので、参加できなとい
われる。西田厚子さんと相談してすすめさせていただくことで了解をいただく。 
2006.9.27 前田さんに電話をして、10月8日12時に、落穂寮の帰りに迎えに行くと連絡。 
2006.10.8 第 3 回準備会兼交流会、於：大津市民病院本館 9 階第 2 会議室。参加者：前
田、M（弟）、O（2 人）、平、T、西田厚子、福井、江端夫妻、筆者、林医師。 
主な意見：・近畿ブロックの意思伝達装置の継続支援や相談業務支援をしてほしい。・行
政に物言うことで大変な思いをした。・進行する病気に何故、毎年難病手帳の更新手続きを
しなければならないのか。・病院にとって ALS 患者はお荷物的な存在か。病院も病院経営
と切り離せない。ALS 協会入会 7 名。前田さん 9000 円（滋賀県医療ネッワーク協議会主
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催シンポジウムに出たときの謝礼分）を寄付していただく。 
2006.10.11 日本 ALS 協会と支部結成について相談（難病センター研究会に参加する森に
託す）。 
2006.10.11 西田厚子さんと 12 月 10 日に ALS 患者・家族の交流会を大津市民病院で開
く相談をする。そのときに池村代表に大津市民病院にレスパイト入院できるよう、滋賀県
難病医療ネットワーク協議会に相談する。この交流会で支部役員や体制、結成総会の日時
を決める。12/10 には ALS 本部からも来てもらって交流することを相談。 
2006.10.14 西田厚子さんに池村さんの「伝の心」導入について電話連絡。①とりあえず、
本人急いでいるので入れる。費用負担はいかに安く入るか別途考える。②甲賀保健所西田
保健師に電話してからにする。③甲賀市にあたる。 
2006.10.16 筆者甲賀保健所西田保健師に連絡。池村さんの伝の心導入について依頼。 
2006.10.16  7つの医療圏にある保健所難病担当保健師に12/10の交流会の案内を渡して
いただくよう電話で依頼。（大津 14 人、東近江 6 名、長浜 10 名、草津 15 名、彦根 13 名、
高島１名、甲賀 8 名、計 59 名―2006.4.1 現在 67 名中） 
2006.10.16 西田厚子さんに、池村さんの「伝の心」導入について経過を伝え、対応を見
守り、点検しようと話し合う。 
2006.10.18 甲賀保健所西田保健師から電話。・身障での「伝の心」の給付は更正相談所
門氏の審査必要。対象は重度障害者 1,2 級で他は却下される。・難病の福祉用具は生計中心
者で見るので、世帯分離したら安く入るかもしれないと伺う。筆者から両方の線で行こう。
更正相談所によければ一緒に行ってもよいと伝える。 
2006.10.19 第 4 回交流会の案内発送、郵送代 3280 円。 
2006.10.25 朝日新聞滋賀版に 12/10 の交流会の記事が掲載され、それを読んだ近江八幡
市 O・M から伯母が数年前に亡くなったと連絡いただく。 
2006.10.29 朝日新聞を見た大津市 M・T 氏から友達が病気をかかえながら勤務している
が、見てられない。12/10 の交流会の案内状を送ることを約束。 
2006.10.29 故実姉 O・Y 一年祭並びに納骨式 10/29  
2006.10.29 前田氏、瀧氏、吉田道子氏に ALS 滋賀県支部の役員を引き受けてもらえる
よう依頼。 
2006.11.8 13:00～15:00 K さん宅訪問。立命リサーチマネジメントの授業の一環で、シ
ョートインタビューさせていただく。 
2006.11.10 9:25 池村さんに電話。家に居るのが日・火・水曜日、月・木曜日がデイサー
ビス、レスパイト入院 12/8～12/11 11/15 午後 5 時ころ西田厚子さんと訪問することを伝
える。 
2006.11.11 16：15～18：00 江畑さん宅訪問。立命リサーチマネジメントの授業の一環で、
ショートインタビューさせていただく。 
2006.11.15 池村さん宅を西田厚子と筆者で訪問。12/8 午後 3 時に大津市民病院に入院。
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奥さんには行きかえりのみ付いてもらう。12/10 の交流会は長男についてもらう。池村さん
副会長引き受けていただく。前田さんを会長に推薦することも了解される。 
2006.11.21 夜に J・T 氏より電話いただく。甲賀市在住。朝日新聞見ました。母が 68 歳、
東京で父と姉が看ています。舌から来て、何とか車椅子で生活している。5 年目に入った。
筆者から 12/10 の交流会の案内を差し上げると返事。 
2006.11.27 17:00～19:00 吉田宅へ M の父、娘とともに訪問。M さんは奥さんが ALS 患
者。気管切開は感じるところご主人が迷っている様子。本人と娘は気管切開してほしいと
伺える。在宅で気管切開し、人工呼吸器を装着している吉田さんを見学する目的で訪問。 
2006.12.3 17:15M 氏宅に突然に訪問させていただく。初めて患者本人に出会う。ご主人、
娘さんも同席してくださる。患者さんは疲れたのか 10 分そこそこで退席される。後ご主人
と話す。 
2006.12.10 交流会当日。前田さんを迎えに自宅（湖南市）に行く。中川さんのお孫さん
2 名含め 30 人が参加。本部から金沢事務局長、近畿ブロックから水町さん来ていただく。
近畿ブロックから 5 万円の祝い金をいただく。そのお金の一部を参加者のお昼代に当てる。
終了後前田さんをお送りする。 
2006.12.18 遺族の M・D さん滋賀県難病相談・支援センターに来所。患者さんにまつわ
るお話をお伺いする。できることでお手伝いしたいと言っていただく。 
2007.1.6 筆者の自宅に大津市の K・B 氏から電話があり、『8 年前に兄を ALS で亡くし
た。家族も医師も理解なく、気管切開ができなかった。その後、近畿ブロックのお手伝い
をしている。結成総会には参加したい』とのこと。ぜひお越しくださいと案内する。 
2007.1.6 森滋賀県難病連理事長を通じ K・M さんより 5 万円寄付していただく。（領収
書送付） 
2007.1.13 池村さんより現金封筒で 3 万円寄付していただく。（領収書送付） 
2007.1.17 滋賀県下各保健所難病担当保健師に 3 月 3 日の結成総会の案内文書を配って
もらうよう依頼文書発送。（大津 15、草津 20、甲賀 8、東近江 4、彦根 10、長浜 5、高島 5、
計 67 通） 
2007.1.18 県政記者室、滋賀県広報課、滋賀県難病担当課ほか、来賓等 35 通発送。1/24
にかけて関係者に順次総会案内書を送付。 
2007.1.27 彦根市立病院種田医師（神経内科医）に面会。『何かあったら病院が力になる
からといって人工呼吸器を導入してきたが、今は自分ひとりになったので入院患者は断っ
ている。在宅の ALS 患者を診るときは、日常的な支援、病気が進行して、悪くなっていく
が、そのものがその患者にとっての日常なのだというとらまえかたをしてきた。若い医師
が過重労働に耐えられず病院を離れていく。いつ倒れても不思議でない状態だ』と伺う。
事態は深刻だ！ 
2007.1.29  日本 ALS 協会・同東京・愛知支部に総会案内状を送付。 
2007.2.11 第 5 回世話人会を会長予定の前田宅で行う。参加者：前田、筆者、西田厚子、
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中川、中川の娘、江畑夫妻、福井。役員に水江、M・D 両名の了解を得る。事務局は協力い
ただける人はみんな入っていただく。必要に応じメールや HP ブログで発信する。総会当
日の役割分担として会員入会受付として西田厚子さんを通じ久木さんに依頼する。来賓挨
拶は知事、ALS 協会、近畿ブロック、ネットワーク協議会三澤会長の 4 人。他は紹介にと
どめる。   
2007.2.13 結成総会の協力依頼を草津保健所原田さん、大津保健所佐藤さん、健康推進課
楠原さんにお願いする。県立福祉用具センター後藤さんは個人の立場で参加申し込みいた
だく。メールで連絡できる人に、結成総会参加申し込みが 28 人になったと送信。 
2007.2.15 19:50～20:00 滋賀県難病医療ネットワーク協議会医師の会で筆者 3 月 3 日の
日本 ALS 協会滋賀県支部結成総会ならびに滋賀県支部に支援を訴える。 
2007.2.20 独立行政法人国立病院紫香楽病院山形（院長）、久永医師（神経内科）と面談。
今日の医療崩壊は社会を変えないと変わらない。告知については、本来患者本人の意思に
よるものといいながら、家族の気持ちも無視できないといわれる。医師は家族が決められ
ないので、それを察して決めている分もあるという。 
2007.3.1 日本 ALS 協会新潟・千葉両県支部から結成祝い金各 1 万円いただく。感謝！ 
2007.3.3 日本 ALS 協会滋賀県支部結成総会 80 名の参加で大成功。参加者から寄付金 
9 万円いただく。 
2007.3.6 大津市民生児童委員協議会元会長の会「一日研修」於：旅亭「紅葉」で「難病
の苦しみを見つめて」と題し筆者が講演。 
2007.3.13 滋賀医大前田医師（神経内科）と面談。15:00～16:30 林医師が京都へ行かれ
たあとの滋賀の神経内科医の中心的存在として期待している旨を伝える。 
2007.3.29 前田 ALS 滋賀県支部長を甲南病院に見舞う。・医療的処置を必要としないので
療護施設を考えていることに対して前田さんもその方向でお願いしたいといわれる。・６月
の ALS 滋賀県支部の運営委員会は前田さんが入所している施設で開くことを確認。・ALS
患者が地域で一人暮らしが可能となる療養環境の整備を目指し、筆者が立命館大学先端総
合学術研究科で研究しているので、その双方に協力をお願いし、協力を約していただく。・
この病気を告げられてあらゆることを試された。その中で死を受け入れたら楽になった。
結成総会で東京や愛知の仲間が人工呼吸器をつけて来ていただいたその力はどこにあるの
か聞きたかった。（前田会長は昨年 6 月の最初の準備会のときやその後も、自分は気管切開
をしないといい続けておられたが、やや変化が伺われる） 
2007.4.3 論文のテーマについて立岩先生と面談、15:00～15:40。先生は、『ALS 滋賀県
支部の成り立ち、活動、いかに県民の人に話をしていったかなどをまとめると面白い。前
田会長との歩みは、テープに収めて有効にできるとよい』と伺う。 
2007.4.4 前田さんを入院先の甲南病院に訪ねる、14:30～15:30。昨日学校（立命館大学）
で、立岩先生に面談したことを話す。先生は貴重な体験をすることになる。まず書き始め
ることを前田さんに伝え、以下の点を確認した。①次回から IC レコーダに録音する。②毎
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回写真をとる。③前田さんに IC レコーダを渡しておくので、自分で思ったこと、気づいた
ことなど録音してもらう。京都新聞目黒記者から取材の依頼があるが応じていただけるか
確認。本人発信することが大事なので取材に応じるといわれる。 
2007.4.5 西田厚子さんから電話をいただく（午前 10 時前）。池村さんの奥さんが介護
疲れの様子。訪問も断られた。何とかしたいが、どうしたらよいか？とにかく筆者が甲賀
保健所に連絡して、相談してみると答える。折り返し、甲賀保健所に電話するも藤田難病
担当保健師研修のために 12 日まで不在。電話にでていただいたカミムラさんに伝える。上
司と相談して返事をするといわれる。14:40 頃に西田保健師から電話をいただく。奥さんが
疲れている。家に居ても電話にも出ない。本人はショートを嫌がっている。ケアマネがか
かわっているので、様子を見るといってくれている。筆者『奥さんの身を心配している。
何か手伝えることがあれば言ってほしい。前田さんには清湖園を勧めたい。前田さんを乗
せて見学に行く。本人に決めてもらう』と伝える。 
2007.4.18 甲南病院に入院している前田支部長を迎えに行き、清湖園の見学にお連れし、
入院先となる紫香楽病院まで送る。256 ㎞。朝 6 時 50 分自宅を出、帰宅したのが 19 時。
車中の会話から、前田さんは病状の変化を自分で感じたのが平成 14 年 8 月、15 年済生会
病院で診てもらうも分からず。16 年 1 月滋賀医大で ALS と告知される。今のところ気管切
開をするつもりはないが、気管切開した人の話も聞いてみたい。滋賀県知事に出す要望書
に対する思いを聞いたところ、①在宅で療養している ALS 患者が一人ででも生活できる環
境の整備をしてほしい。②必要な患者には長期に入院、入所できる病院や施設を整備して
ほしい。住宅も進行する病の患者にも適応できるものを提供してほしいと話していただい
た。 
2007.4.19 大津市民病院園部医師に出会う。自己紹介で実姉のこと、気管切開ができなか
ったこと、それがきっかけとして大学院で「命」の研究をしていることを話し、①園部先
生に ALS 滋賀県支部の顧問にお願いしたい。②在宅で一人暮らしのできる療養環境の整備、
長期に入院、入所できる施設の整備など重症難病患者の環境整備を目指す研究会を医師や
研究者、福祉関係者等とやりたいと呼びかける。園部先生も自己紹介される。京都市民病
院に 4 年いた。平成 4 年から 13 年まで大津市民病院に相井先生の弟子。軽自動車で月に何
回も往診していた。気管切開は今の環境では難しい。個別性を大切にしたい。病院から専
門医が居なくなる状況のもとで、地域の医師との連携が欠かせない。医師会と一緒にでき
るようにすることが大切。協力診療所を病院の周りに作ることが大切。病診連携が疾患ご
とになされている状況が必要。①顧問は引き受ける。②まだ滋賀の状況がつかめていない。
しかし、京都は宇多野病院がすべて引き受けるのと違い、進んでいる。半径 2 ㎞以内にか
かりつけ医ができるとよい。③ヘルパー養成講座の講師を依頼すると引き受けていただけ
た。後、草津総合病院金一暁先生にもヘルパー養成講座の講師をお願いし引き受けていた
だいた。 
2007.4.19 華頂社会福祉専門学校からの依頼によるヘルパー養成講座の講師について、園
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部、金、福井各氏に依頼したところ引き受けていただいた旨返事。 
2007.4.19 H・M さんに電話。その後いかがですか？ご本人、平成 17 年 7 月発病。それ
まで海外も含め旅行していた。18 年秋胃ろう、バルーン嫌がる。19 年 3 月気管切開。介護
者の夫明るいで性格のよう。看護師、ヘルパーに感謝している。涙流される。訪問看護ス
テーションは月～金 1 日 3 回、月に 1 回滞在型 5H。ヘルパー日に 2 回、1 回 30 分（身体
介護）とのこと。 
2007.5.4 甲賀市池村さんの自宅を訪問（12：30～14：00）。患者 4/19 甲賀病院に入院。
ケアマネは奥さんの介護疲れは限界といっている。患者本人物言い悪い。食べにくくなっ
た。デイも行ったり、行かなかったり。「入院しても行かなあかんのか」と家族にあたる。
私（奥さん）も 80 歳になった。腰痛。本人は病院に行かないと文句を言う。患者は 8 月で
85 歳になる。胃ろうの手術で入ったが、まだ。早く手術してほしいと奥さん。発症して 5
年目。フロに行きたいだけで、デイに行っている。入院したらしたで、退院したらしたで
…何でこんな苦労せなあかんのやろと奥さん。 
2007.5.4 草津市中川さん宅訪問（15:00～15:30）。5/21～6/1 まで大津市民病院に入院。
いままで逃げていたが、パソコンの練習が目的で入院とのこと。 
2007.5.4 紫香楽病院前田さん訪問（18:00～19:00）。甲南病院 3/27～、紫香楽病院 4/18
～。病院は筋力が弱った者の状況に合ったものになっていない。便器の高さも低い。5/17
湖南市がくる。あかつきさんと。新聞が読みづらい。広げにくい。役員会年に 4 回くらい
でよい。グループ活動ができるように。この病気は大変な病気や。昨日できていたことが、
今日はこうしないとできない病気や。朝おきたときは動きが悪い。筋力の弱い人が利用で
きるように、座面の高さが調整できるような便座を。病院は患者の意見を聞いていない。
そんなものやと思う。看護師に言えば？バタバタしていて言えない。 
2007.5.16 甲賀保健所藤田保健師より、ALS 加入申込書送ってほしいと電話いただく。
FAX で送信。前田、池村さんのこと頼む。 
2007.5.19 NPO 法人滋賀県難病連絡協議会総会 2 部各団体の出し物で、ALS 滋賀県支部
は筆者が実姉の介護から滋賀県支部結成までを報告。この病気の療養環境が整えば、ほか
の疾病もカバーできるであろうと協力を訴える。 
2007.5.23 前田さんを紫香楽病院に訪問（13:00～14:30）京都新聞目黒氏の取材に同行。
母親には自分の病気のこと言っていない。父親平成 14 年に死んだ。その後母親と二人暮ら
し。家では 20 回くらい転倒。神は信じていない。他の仲間と連携して声を大きくしていく。
（気管切開までして）生きる価値を何処に見つけるのか難しい。結成総会で人工呼吸器を
付けている方の話を聞きたかった。橋本みさおさんのパワーはどこにあるのか。将来のこ
とを思うとゾーとなる。身体が動かなくなる、痒くてもかけない。 
2007.5.25 池村伊三郎様の訃報に接する。0 時 59 分甲賀病院で。胃ろうの手術は上手く
行ったらしいのに。残念！ 
2007.5.26 池村様の告別式に滋賀県支部から参加。弔電と送る言葉を書面にして遺族に渡
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す。 
2007.5.26 告別式の後、西田厚子さんと打ち合わせ。西田さんより 2 万円寄付いただく。
池村さんの会費 4000 円預かる。 
2007.5.26 その後紫香楽病院に前田支部長に池村様の訃報を報告し、送る言葉を読み上げ
る。前田さんより 2 万円の寄付いただく。19 年度の会費 4000 円預かる。清湖園から 6 月 4
日病院に面接にくる。湖南市は申請すると言ったのですねと筆者。前田『言った』。 
2007.5.30 京都新聞朝刊 全国版「病気の進行や心境伝えたい 湖南･難病 ALS の男性 
療養環境整備訴え」前田重一、葛城貞三の記事掲載（先日取材された記事）。 
2007.6.3 日本 ALS 協会滋賀県支部第 3 回役員会 於：紫香楽病院カンファレンス室 前
田・瀧・中川・田中・江畑夫妻・越野・M･D・水江・福井・筆者 ＊総会を開き決算、予
算を議決した。＊近江方式を進めることを決めた。＊各専門部の方針を決めた。＊役員会
旅費 1 人 500 円支給を決めた。＊葛城の大学院の研究と運動を連動させることを決めた。 
2007.6.6 甲賀保健所長島村氏に電話をして、前田さんの在宅での生活をモデルとしてで
きないか、何か糸口が見出せないか相談に乗って欲しいと申し出で。（6 月 13 日藤田保健師
と打ち合わせ。20 日午前 10 時保健所へ伺うことで合意） 
2007.6.20 甲賀保健所島村所長、藤田保健師と面談。①前田さんの紫香楽病院 7 月の中
ごろ 3 ヶ月になるので転院先の確保について、②重症難病患者が在宅で一人暮らしができ
ることを展望し、今ある社会資源を駆使して何処までサービスが提供できるのか、後何が
どれだけ足らないのか、を明らかにしていく勉強から始めてはどうかと提案。①について
は藤田保健師から責任をもって転院先を探す。②については、企画書を筆者が作成して提
案する。それと、甲賀、湖南両市に担当者に出会い、この話をして参加してもらえるよう
筆者から話してみる。その段階で、保健所から呼びかけてもらうこととした。できれば新
年度予算に要求をできるとよい。筆者は健康推進課に話してみる。9:50～11:00 
2007.6.20 紫香楽病院へ前田さんを訪ねる。研究同意書に印鑑を貰う。本人かけないので、
筆者が代筆する。保健所の話し合いの報告をする。 
2007.6.20 池村さん宅訪問して、お参りさせていただく。 
2007.6.20 障害者生活支援センター“あかつき”訪問。藤原さんと話す。上記保健所での
②について提案。呼びかけてもらえれば参加するといっていただく。 
2007.6.21 N・H さん（患者本人）のお母さんと電話。是非ともお会いしてお話聞きたい
と。7 月 15 日彦根で患者・家族交流会をするので来られては？是非伺うとのこと。センタ
ーから申込用紙と案内文書 FAX で送信してもらう。東近江市在住。  
2007.6.21 京都新聞滋賀本社記者中塩路良平氏取材。参議院選挙に向けて難病患者が療養
病床から追い出されて、困っているケースはないかとの話に、成人病センターのパーキン
ノン病の方の話や、ALS の患者の施設にしても病院にしても行き場がない話、家族の介護
の困難な話などをした。 
2007.6.21 滋賀県難病相談支援センターに電話があり、I・S ご夫妻を同センターにお誘
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いする。嫁いでいる娘さんがインターネットで筆者を知り、家に電話したが留守で同セン
ターに電話された。大津市在住、75 歳。6 月 14 日大津市民病院廣田真理先生から ALS と
告知された。詳しいこと聞いてないので不安。次回の受診 7 月 19 日に聞くことをメモされ
る。家が近いので、ここへ来ていただいてもいいですと答える。日本 ALS 協会に入会され、
会費 4000 円預かる。 
2007.6.22 I・S 氏の奥さんから自宅へ電話いただく。マッサージに行っている間に電話
している。本人よくなると思っている。本当のことを言うのがつらい。胃ろう早いほうが
いいのですか。動けなくなったら病院に入れてもらえるのでしょうか。他の方はどうされ
ているのでしょう。（筆者からは、胃ろうは早い方がよい、長期に入院できる病院はない。
7 月 15 日の交流会に来られてはと誘う） 
2007.6.24 京都市北区紫野中柏町 11-1 甲谷オープンハウスに参加。新しいことが始まる
ような空気を共有できたひと時でした。 
2007.6.25 京都市の Y・M さんから電話。HP を見て自宅に電話があり、掛けなおす。奥
さんが先日京都市立病院林先生から ALS と告知をうける。セカンドオピニオンとして小西
宇多野病院長にも受診。治験薬を受けたい意向。実姉の体験を話す。ご主人に保健所に掛
け合うよう進めるも、保健所は難しいといわれたと。7 月 15 日の交流会に誘う。 
2007.7.5 筆者宅を 7 時 34 分に出発し、先端研院生 N 宅到着 8 時 30 分、紫香楽病院 9
時 15 分到着。前田さんに N さんを引き合わせ、9 時半に病院を出、10 時甲賀市役所到着。
中園係長、奥村担当と話し合い、最初に集まるときは、もっと具体的な中身で話し合わな
いと何をして良いのか分からんとの意見に、筆者から、本日読み上げたお誘いのほかに、
事例などをあげて、企画書を作成し、藤田保健師さんに見てもらい、まとまれば、集まる
通知を出していただくようお願いすることで合意になった。午後 1 時からは湖南市に伺い、
丸山参事、若林保健師他 1 人の 3 人が出会っていただいた。甲賀市と同じように呼びかけ
文を読み上げ、説明をした。甲賀市と同じような意見が出、企画書を別途作る予定と説明
した。賛同していただいた。 
2007.7.8 0:16 甲賀保健所藤田保健師にメールにて 5 日の行動報告。 
2007.7.9 企画書作成。藤田保健師宛仮称「近江方式」送信。 
2007.7.9 8:46藤田保健師からメールいただく。若干雰囲気がこれまでとは違うようだ。
①この管内でやることが適当なのか。②どのような方法がベストか。（まずは提案者側が実
態調査をして、それを元に必要性を訴えかける等）。③他の県の取り組みの把握など、実現
までには沢山の課程を経る必要性があるのではないか。 
2007.7.9 9 時すぎに藤田保健師から電話いただく。保健所内で検討する。 
2007.7.10 葛城から①～③について見解をメールで送信。 
2007. 7.11 藤田保健師からメールいただく。概略は「管内ですでに行っている「サービ
ス調整会議」に難病ものせていきたいなあ。草津管内が適当だとか。所長･副担当・と相談
し、まずは関係者が集まる場をもつことから始めないとと思っています」と。 
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2007.7.15 ALS 患者家族交流会 彦根市立病院 滋賀県支部・彦根保健所・彦根市立病
院・難病相談支援センターの共催。台風が直撃するかと当日の朝起きるまで分からず、15
日の午前 11 時現在暴風雨警報が出ていれば延期にするよう考えていたが、幸いにも太平洋
側に進路が変わり、予定通り開くことができた。患者本人 4 名、家族 11 名、遺族 3 名、医
師 1 名、保健師 2 名、看護師若干名、研究者 1 名、学生 1 名、協力者若干名、総勢 54 名の
参加であった。種田医師の ALS の話の後、3 つのグループに別れ、交流会を持ち、西田厚
子、藤岡、松浦の各氏が司会、進行、報告をした。14:00～16:30。 
2007.7.19 I・S 夫妻を吉田夫妻に引き合わす。吉田さんの胃ろうの手技をみた I・S さ
んは安心された様子。早い方がいいよとの吉田さんも言ってくれた。16:30～17:45．   
2007.7.22 藤田保健師に所長・副担当との相談の結果はいかがかとのメールを送信。
2007.7.23 藤田保健師よりメールで返信あり。「甲賀市・湖南市の担当様からは、葛城さ 
んが行かれたあとに保健所に連絡がありまして、保健所の意向を伝えてあります。今回、
特定疾患更新時に「おたずね票」というアンケート調査をしておりますので、その結果が
まとまり次第、結果報告もかねて関係者を招集、部会設置を提案していく予定です。更新
最終が 9 月末ですので、なんとか年内にはまとめていきたいと考えています」との内容。 
2007.8.19 江畑宅訪問。ケアマネから家族が介護にどれだけ関われるかといわれ、仕事
を止めるわけにはいかず悩んでいる。ケアマネも悩んでいる。当面、ご主人から草津保健
所に連絡し、出会ってもらうよう頼む。滋賀県支部も参加するよう相談すると言う。 
2007.8.26 江畑宅へ電話。ご主人 9 月 13 日に草津保健所担当保健師に出会われ、実情
を訴えられる予定。 
2007.8.28 筆者、江畑さんの件で、滋賀県支部として草津保健所野坂保健師に 13:00～
14:30 まで出会う。具体的な問題点は、保健師が ALS 患者が在宅で暮らす上で、家族が支
える、本ケースではご主人か長女が仕事を休んで介護に当たることが必要と言明。保健所
の総合調整機能、草津保健所は、地域を対象にしており、個人を対象としていない。緊急
通報に関しては、１人の協力者ができない点は江畑さんで解決することを前提に、3 つの方
法から選ぶように言っている。筆者が申し入れたのは、①ケア会議にオブザーバでもいい
から参加させてほしい。②穴あきを当面、ご主人の出勤前の食事介助をヘルパーができる
よう自立支援の時間を増やして欲しい。③意見の違いは、「家族介護」であることを確認。
④評価事業に江畑さんを含められたい。 
2007.8.29 筆者、22:20 江畑さんに昨日の保健所の報告をする。9 月 2 日の役員会で話
し合い、対応について協議しようと相談。 
2007.8.30 難病連主催、第 3 回滋賀県との懇談会の場で、筆者から 28 日の草津保健所
の、「ご主人か娘さんが仕事を止めて、患者さんを見なければ在宅では生活できない」との
発言を紹介。医務薬務課の川原田氏は、働けるものが働かないと日本の経済は成り立たな
い。介護は家族で見ると言うのはおかしいと発言。われわれの主張と同じと安堵。 
2007.9.2 高島病院で ALS 滋賀県支部第 4 回役員会を開く。江畑氏に対する草津保健所
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の対応、研究者と滋賀県支部との共同関係、10 月 21 日の講演会、湖南での交流会、HP の
管理、事務局員、相談員（増田・水江・筆者）に月 1000 円年間 12000 円の手当てを支給、
他活動に対し実費弁償（交通費は 1 回 500 円）で実施し、役員会で検討をしつつ活動を進
める。次回役員会は 11 月の交流会の日の 10 時から開く。また中川さんや江畑さんが参加
しやすいように、それぞれの自宅で開けないか聞いてみる。 
2007.9.6 江畑さんのケアマネに電話する。草津保健所保健師のまず家族介護ありきに驚
いている。9/13 午後 4 時から保健所で話し合いをする。保健所から連絡があったか聞く。
ケアマネさんも保健師さんと同じ考えのよう。「自立支援 77 時間、ケアプラン組んでもキ
ャンセルが多く、半分くらいは使えていない」といわれる。9/13 日済んだら連絡させてい
ただくといい電話を切る。 
2007.9.8 午前 10 時 10 分中川宅訪問。中川さんの実姉（隣にお住まい）が介護されて
いた。12 日から市民病院に入院。その間に伝の心の件を先生に相談する。筆者から 9/13 日
できれば参加できるといいのにねと申し上げる。 
2007.9.13 午後３時から 4 時まで、草津保健所会議室を借りて、水江・M･D・江畑夫妻・
筆者で事前打ち合わせ。 
2007.9.13 午後 4 時から 5 時 30 分まで話し合い。参加者（草津保健所）大井所長他 3
名、（滋賀県支部）筆者・水江・江畑夫妻他 1 名。筆者から今日の目的を、保健師の発言は
江畑さんを家族が仕事を止めて介護するのが基本との認識を確認する、その上に立って、
あくまでも江畑明美さんの療養環境（朝食準備提供・昼間の空白時間・緊急対応）を保健
所と一緒に考え、良い方向、QOL の向上に繋げたいと発言。保健師からは、そのような発
言はしていないと弁明。同保健師は社会資源を使ってよい方向に支援することだと発言。
筆者から、その点を確認したうえで、言ったいわないの議論はしない。大切なのは、今の
現状が問題だと思うのであれば、いかに改善するかを考えて欲しいと申し出。保健所側は
検討を約束したので、最後に明美さんの発言、「これ以上家族に迷惑をかけるのは限界」「進
行しているので、できるだけ空白を埋めて欲しい」を全員で確認して話し合いを終えた。 
2007.9.14 滋賀県健康福祉部長に要望書提出（難病連の要望書に ALS 滋賀県支部の分も
含めて）。部長に難病患者さんの実態を見て欲しいと要請。 
2007.9.16 障害学会第 4 回大会立命館大学朱雀キャンパス 4 階で開催。ポスター発表
「ALS 患者が自律する療養生活の実現へ――日本 ALS 協会滋賀県支部の取り組みから」武
藤香織他 4 名の方々が聞いてくれた。 
2007.9.17 障害学会 2 日目甲谷さんにポスター発表聞いてもらえた。本人を泣かしてし
まった。2 日間多くの方々に聞いてもらえてよかった。 
2007.9.19 高木仁志氏（一週間ほど前に手紙をいただく。HP みてボランティアさせて
欲しいと）と滋賀県難病支援センターで出会う。腎協上田会長と親しい友人。11 月 24 日の
交流会役員会に来ていただくことを約束していただく。メールで案内状送ると約束。 
2007.9.21 入院先の中川さんを訪ねる。中川さんに、高木さんのことを話し、伝の心の
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習得をしようとさそう。 
2007.9.28 大津市民病院本館 9 階会議室で、角野文彦、園部正信の呼びかけによる「滋
賀神経難病研究会」世話人会が誕生。18:30～20:30。運営要綱決まる。2 月 2 日シンポジウ
ムを草津総合病院で開催。参加費 500 円。ALS に関するアンケートをとる。原案を園部先
生がつくる。 
2007.10.21 日本 ALS 協会滋賀県支部と滋賀県難病相談支援センター共催の医療講演会
開催。14:00～16:00 のところが、終了後園部先生個別相談に応じていただけたので、45 分
延長。後片付けのあと簡単な反省会。彦根安居さん筆者が訪問することに同意される。江
畑明美さんパソコンボランティアに頼みましょうかというと頷かれる。 
2007.10.23 彦根安居さんに電話。28 日午後 2 時に伺う約束する。 
2007.10.23 高木さんにメールで都合聞く。11 月 9 日までで、都合付けられないかと。 
2007.10.24 高木さんから返事あり、11 月 2 日午前中に決定。 
2007.10.27 湖南地域の 24 時間在宅システムを考える交流会に筆者参加。栗東市総合福
祉センター（なごやかセンター集会室）。筆者質問、①事例発表に保健所の姿が見えない②
介護と看護、医療は三位一体と思われるが医師の姿が見えないが如何か？に対し、草津保
健所保健師が、「湖南地域は市と連携を取って、何かあれば連絡を貰い進めている」と発言。 
2007.10.28 彦根安居さん宅訪問。14:00～15:00。コミュニケーションが取れないのが
課題のようだ。本人パソコンやりたい意思あり。介護者は奥さんと娘さん。 
2007.10.28 大迫さん（患者の娘）から電話。父が自分のことなのに、他人事のようで
心配。11 月 8 日午後 2 時訪問の約束。 
2007.11.1 市民病院へ中川さんに面会。文字盤筆者は使えない。看護師さんは、「まくら
のうしろタオルとって」「うがいできる」「まえとうしろかわっていない」読みきれないと
きは、あかさたなの順にやられている。「ありがとう」「もいちどたおる」歯磨きの時間な
のでお暇する。 
2007.11.2 江畑宅へ高木さんと訪問。アウトロックでは通信できるが、伝の心ではでき
ない。業者に見てもらい、出来た時点で高木さんに頼む。 
2007.11.9 大迫さん宅訪問。娘さんに滋賀県用具センター後藤さんに相談するよう伝え
る。 
2007.11.12 彦根保健所松浦さんから、伝の心ボランティアいないかたずねられ高木さん
を紹介すると答える。高木さんに連絡の上、明朝 9 時に高木さんから松浦様に電話するよ
うにすると、保健所岩佐様に伝える。 
2007.11.23 立命館大学松原先生の研究室からスカイで久住様と交信。成功！ 
2007.11.24 草津総合病院 9 階あおばなﾎｰﾙで 10:00 から役員会を開催。午後 2 時から第
2 回患者･家族交流会を開催。34 名（患者本人 4 人、学生３、金 Dr、大井保健所長、保健
師、遺族 2、家族親族 21、病院 1、） 
2007.11.27 前田支部長を今津病院に伺う。見たところお元気そうでした。11 月 24 日の
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役員会の報告をし、了解を得ました。 
2007.12.4 坂本学区地域ケア会議で難病連の活動報告 12,3 人参加。 
2007.12.9 京都工芸繊維大学工学部造形学科阪田研究室 4 回生野谷香織さんからメール
で、ALS 患者さんの調査をするので紹介してほしい。（聞いてみると返事） 
2007.12.10 2 回目のメール届く。研究室の山本晋輔と京都新聞岡本記者も同行したい。
（吉田さん OK の返事） 
2007.12.15 野谷さん、吉田さん宅訪問に同行。 
2008.2.2 第 2 回「難病と倫理」研究会京都セミナー キャンパスプラザ京都参加。 
2008.2.12 坂本学区地域ケア会議で昨年 12 月に続いて実姉の姿をビデオで紹介しなが
ら難病について講演。於：老いも若きも。35 名参加、25 部用意した資料足らず。 
2008.2.14 野洲市北村様から自宅に電話があり、喋りたいとの言伝。 
2008.2.14 東京のALS患者から滋賀県支部のHPで見た、オリンパス胃ろう冊子PEL？
について問い合わせあり。オリンパスにメールで質問。数日後オリンパスからメールで返
事があり、主治医から請求されれば渡せると。その旨患者さんに電話で返事。 
2008.2.21 日本 ALS 協会滋賀県支部運営委員会、大津市民病院 5-C で開く。 
2008.2.23 滋賀神経難病研究会第 3 回世話人会開催される。シンポジウム 4 月 12 日に
延期。アンケート後段部分世話人が手分けして取ることとなった。原案作成する。 
2008.03.18 滋賀県議会議長出原逸三氏に ALS 滋賀県支部役員が訪問。瀧・水江・福井・
筆者、ALS 患者の療養実態を話した。最後に、国会での難病議員連盟のようなものを滋賀
でも作ってほしいと要望した。 
2008.4.6 大迫様から電話。大分弱ってきた。家の段差の解消を、ケアマネの紹介でボラ
ンティアの大工（膳所）さんが材料費だけでしていただき感謝している。保健所からも来
ていただいた。どうして葛城さんを知っているのかと聞かれた。4 月 26 日の ALS 滋賀県支
部の総会に来てみてはと誘う。車がないといわれたので、移送サービスを使って見てはと
いう。ケアマネさんに相談してはと伝える。 
2008.4.12 滋賀神経難病研究会総会。13:00～13:40。草津総合病院 9 階あおばなホール。
滋賀神経難病研究会シンポジウム 14:00～17:15 同所で開催。73 名参加。内 44 名入会。医
師―園部・坂上･田中・藤井・川島・ふくた、健康推進課長・補佐・楠原参加。 
2008.4.14 大迫さんから電話。車の購入に関し用具センター後藤さんに相談した。身障
手帳の申請中。伝の心の申請も必要とアドバイスいただく。重症認定申請した。 
2008.5.14 午後 10 時前に雄琴 N 氏に電話。京都市中京区にお住まいの N 氏の友達が今
は何とか仕事をしているが、呼吸が苦しそう。何かしてやれないかと思って電話したとの
こと。概略を話し、管轄の保健所と難病相談支援センターを紹介。何かあれば、筆者に電
話してほしいと伝える。 
2008.5.18 雄琴 N 氏から電話。上司の社長が本日保健所に行き特定疾患受給者証申請し
た。家族にまだ言えていないが、本人から言うと。ALS 協会に入会する。筆者からは、日
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本 ALS 協会に入会すると、近畿ブロックに連絡が行くと説明。 
2008.5.21 朝一番大迫さんの娘さんから電話。伝の心を給付してほしくケアマネから大
津市役所栗本さんに聞いたが、「まだ会話ができているので、出せない」と言われた。筆者
から、再度電話して、ALS 滋賀県支部葛城に聞いたら、葛城は「この病気は進行が早いの
で医者の意見をつけてもらったらよいといわれた」と言ってほしいと伝える。 
2008.5.21 午後 8 時前から 40 分ほど京都・H さんから電話。お父さんが 2 ヶ月ほど前
に、京都市立病院林先生に ALS と告げられた。父は家族に黙っていた。先週金曜日母と私
に言った。ショックを受けた。何をどうしたらよいのか。筆者からは、中京区の住まいか？
会社を経営されているかと聞くと、そうだと答えられる。会社のお友達に相談されている
かと聞くと、「N さん」と言われる。先日相談があった。そのときお答えしたことをお伝え
するといい、①保健所への相談、②京都難病相談･支援センターへの相談、③京都難病連難
病相談で西谷先生にご家族でお聞きするとよいと答える。日本 ALS 協会に相談した。梅田
さんと言う方から、葛城さんを紹介してもらった。体が衰えているのが目に見える。飲み
込みがわるくなり、むせる。手の握力が無くなってきた。箸が持ちにくい。ボールペンが
使いにくい。30 日に林先生に受診する。母も私も行く。先生によろしくお伝えくださいと
伝言。 
2008.5.22 午前 8 時 50 分大津市役所障害福祉課栗本氏に電話。これから伺いたいと。
ケース会議があるのでというので、大迫さんの件について聞く。更正相談所にも出かけ、
話し合ってきた。今の現状は、十分に会話ができ、様子をみたらとのこと。 
2008.5.22 午後 9 時 30 分大迫さんに電話。上記の旨を伝える。 
2008.6.3 午後７時江畑さんを入院先の大津市民病院へ訪問。山形県盛岡市の取り組みを
調べる・こびらいのケアマネ受任状況・この地域の社会福祉士によるケアマネの配置状況
を調べて、6 月 7 日退院時に報告できるようにすると約束。 
2008.6.4 社会福祉士会からケアマネの返事があり、その地域にはいないとのこと。
2008.6.18 彦根保健所保健師から、彦根市立病院入院中の K さんのカンファレンスで、 
家族からヘルパーのサービスが提供できないのは滋賀県の責任と言われる。事業所がなく
困っている。 
2008.6.24 中川さんからメール。出原県議の尽力で、県会内で超党派の難病県議懇談会
ができたとのこと。難病連に確認したら出原県議より電話をいただいたとのこと。                          
2008.6.25 江畑明美自宅でケアカンファレンス。保健所保健師も参加。 
2008.7.11 大津市・情報公開申請――大津市民病院 5-C 入院患者数調べ（2008 年 4,5,6
月の 3 ヶ月の日々）。 
2008.7.11 大津市中核市準備室に「保健所機能（難病関係）」について出前講座を依頼し
たところ、8 月 3 日・31 日どちらにでも出向きますとのこと。（7 月 19 日の理事会で相談
して返事すると答える。） 
2008.7.20 さくら会重度訪問介護従事者養成研修講座に参加：スペース ALS-―D（～21
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日：ハートピア京都） 
2008.7.23 大津市・情報公開申請に伴なう決定通知書と請求資料頂く。（6 月平均 11 人
の入院患者が最近は 16,7 人を数えている） 
2008.8.9 滋賀神経難病研究会第二回事例研究会を開く。 
2008.8.20 園部医師と懇談。確固とした自分の意思の元に歩んで来られ、これからも変
わらないであろう。 
2008.8.27 大迫さん危篤の報を朝奥さんから受け、すぐに滋賀医大に見舞う。夕方 5 時
10 分亡くなる。残念！ 
2008.9.7 江畑明美宅訪問。共同研究の申し出で。ご主人、長女さんと 3 人で話し合い。
後期授業リサーチマネジメント（松原・天田）と平行してインタビューを進めることで了
解していただく。 
2008.9.28 中川宅訪問。ご本人･奥さん・筆者で、13:25～15:00 まで話し合い。ALS の
総会の後、草津保健所へ痰の吸引ができるヘルパーを派遣して欲しいと頼みに行った。保
健所からは、保健師 2 人、ケアマネさんと私（妻）で話し合った。保健師さんは病院の協
力がないと出来ないといい、保健所が何とかするとは言ってもらえなかった。・他の病院で
レスパイトしたが、大津市民病院とは雲泥の差がある。下のものがたれていてもそのまま、
それに比べ、大津市民病院はレベルが高い。まとめとして、①事業所立ち上げは、本人を
含め家族がやると言う意思があれば、筆者も週 1 日くらいの時間は使える。筆者は院の研
究のテーマでもあり、立岩先生にも指導が得られる。大変だが一緒に勉強してはどうか。
②吸引問題は、保健所に頼む。筆者が同席してもよければ来る。家で出来ればそのほうが
良い。③大津市民病院にレスパイト入院申し込むことにしては。2 階の地域連携室に申し込
む。3 点を確認した。 
2008.10.3 大迫の娘さんから滋賀県支部に寄付の申し出で。有難い！ 
2008.10.3 前田会長の伝の心の給付について甲賀保健所に電話。保健師は、施設に聞く
と、今はその必要はないと言っている。必要であれば、施設から言ってくれる。筆者から
は、この病気は進行するので、日本リハビリテーション工学協会の重度障害者用意思伝達
装置導入ガイドラインを見て欲しい。この判断を施設に任すのでなく、保健所で判断して
欲しいという。保健師はまた返事すると。 
2008.10.5 中川さんの奥さんに電話。滋賀神経難病研究会で事例検討会をしている。10
月 11 日了解が得られるのなら、名前は消して、中川さんのケースを検討したい。了解して
いただけるのであれば、月間ケアプランと週間ケアプランを筆者の自宅に FAX していただ
けないか。先日話していた重度訪問介護のヘルパー研修が 11 月にされるが、娘さん受講さ
れてはいかが。滋賀県難病対策推進議員連盟が 10 月 10 日発足される。出原議員のおかげ
だ。奥さんからプランは明日 FAX するとのこと。本人気管切開しないと金先生に手紙を書
いた。家族に対する気兼ねと、今の医療に悲観して。大津市民病院レスパイト申し込みま
だしていない。保健所もまだ言っていない。（本人の気持ちに変化？） 
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2008.10.6 甲賀保健所保健師から電話。前田さんの伝の心の件。前田さんから申請がで
てから始まると。今はまだ会話はできているが、できなくなってからは遅いと筆者。この
病気の性質上早い目に手を撃つ必要がある。その判断は、保健所や市役所でするから電話
を差し上げたのですと筆者。施設の職員さんは現在の状況は報告されるが、先のことを考
えるのは専門家でないと難しい。保健師「こちらの方で連絡をとって本人の意思を確認し
ます」。よろしくお願いしますと筆者。 
2008.10.18 江畑宅訪問。インタビュー―90 分 IC に収録。 
2008.10.18 大迫宅訪問。寄付するとの連絡をいただいて訪問すると、50 万円ほか便器、
尿器、古着など多数頂く。 
2008.10.24 滋賀神経難病研究会訪問調査で東近江市 K・Y 宅訪問。高さ調節できる車
いすがあれば。○――以下、○印は ALS 患者訪問 
2008.10.25 日本 ALS 滋賀県支部役員会。吉田宅。 
2008.10.31 滋賀神経難病研究会訪問調査で長浜市 Y・K 宅訪問。郵便切手八千円いただ
く。○ 
2008.11.3 日本 ALS 協会滋賀県支部と滋賀県難病相談･支援センターと合同で医療講演 
会を開く。講師：彦根市民病緩和ケア田村裕樹医師。滋賀県立成人病センターで。 
2008.11.8 滋賀神経難病研究会訪問調査で醒ヶ井（米原市）S・T宅訪問。○ 
2008.11.8 滋賀神経難病研究会訪問調査で彦根市 M・Y 宅訪問。筆談。○ 
2008.11.21 ALS 滋賀県支部 ML で中川氏の訃報に接する。奥さんと娘さんに電話。残
念！2008.11.22 中川氏の通夜に行く。出原県会議員に出会う。出原さん、年内に難病連
との 
話し合いが出来るようにしたいと言って頂く。難病連の忘年会を(12/20)しがなんれん作業
所で行うのでお誘いする。時間があればとのこと。 
2008.12.13 滋賀神経難病研究会第 7 回世話人会を 16:30 から大津市民病院で開く。
2008.12.21 滋賀神経難病研究会訪問調査で東近江市 S・M 宅訪問。○ 
2009.1.17 滋賀神経難病研究会第 8 回世話人会・新年会を 19:00 から大津市民病院で開
く。 
2009.2.14 滋賀神経難病研究会第 9 回世話人会を 17:00 から大津市民病院で開く。
2009.3.14 滋賀神経難病研究会総会を 13:00からアルマーレで開催。 
2009.4.12 ALS 協会滋賀県支部第 12 回役員会、吉田宅。 
2009.4.25 ALS 協会滋賀県支部 2009 年度総会大津市民病院本館 9 階会議室、14:00 
時から開く。 
2009.5.14 滋賀県議会民主党控え室会議室で出原代表に、高木、筆者出会う。ALS 滋賀
県支部総会での要望書提出の方法について 12:50～14:40、陳情書となる。 
2009.6.3  義兄より電話。機関誌「しがなんれん」の貞三君の記事を、正夫と読ませてい
ただいた。頑張っているのだと感心していた。僅かだがカンパ送る。 
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2009.6.6 市民病院で臨時の役員会開く。参加者、江畑明美、水江、高木、筆者。内容―・
陳情書検討、・市町長への要望書検討、・彦根で患者・家族交流会検討 7/19 又は 7/26 で。 
2009.6.24 江畑宅インタビューに訪問。14:30～16:00 IC レコーダに録音。 
2009.7.4  日本 ALS 協会滋賀県支部役員会。内容――・要望書、陳情書のまとめを水江･
筆者に一任。・NPO 事業について論議、筆者が定款を作成して提起する。 
2009.7.19 ALS 患者･家族交流会「深めよう交流･広めようみんなの輪」を彦根市立病院
3 階講堂で 14:00～17:00 開催。主催：日本 ALS 協会滋賀県支部、共催：彦根市立病院、彦
根・長浜・東近江保健所。60 名参加。筆者、安居さんを奥澤保健師と迎えに行く。 
2009.8.5 野洲市役所障害者自立支援課山本さんに、12日午後1時半に伺うことで約束。
目的は、障害者自立支援法のコミュニケーション支援を ALS 患者にも適用してほしい。ヘ
ルパーの吸引要請。カフアシストの適用など。 
2009.8.8 滋賀神経難病研究会第 8 回事例検討会開催。神崎中央病院相談員上田、津田両
氏から療養病床の実態を学ぶ。次回は筆者が報告者を組織することを申し合わせる。 
2009.8.20 滋賀神経難病研究会世話人会。内容――2010 年 3 月 13 日講演会を開く。演
題は園部医師に頼み、神経内科医として「今、これからを語り」、日々奮闘している訪問看
護ステーションの看護師やケアマネ、病棟看護師から現状と課題を出してもらう。 
2009.9.12 日本ALS協会滋賀県支部役員会を吉田宅で13:30～18:00まで開く。参加者、
水江・高木・越野・吉田・葛城・福井･江畑夫妻顔を見せてくれる。水江・葛城・吉田・福
井で、・定款並びに今後の日程について協議、・年度内に法人を立ち上げる、・11 月 8 日に役
員会を開き、定款を決め、滋賀県に認証を受ける。 
2009.11.8 「NPO 設立――24 時間介護･看護事業所」第 1 回準備会を吉田宅で開く。参
加者―水江、高木、中村、賀部、井上、江畑、吉田、福井。（まとめ）①支部総会で計画書
を提案。②法人の申請は総会の議決を得てからにする。 
2010.1.30 「NPO 設立――24 時間介護事業所」第 2 回準備会を吉田宅で開く。参加者
――江畑明美･眞一・弟、賀部、吉田、葛城、水江、高木、福井。筆者から法人申請書の骨
子を提示して話し合う。高木と筆者が事務的に相談して整える。 
2010.2.14 医療講演会 13:30～16:00、彦根市立病院 3F 講堂。主催は ALS 協会滋賀県支
部と滋賀県難病相談支援センターの合同事業。参加者総勢 43 名。取材中日（伊藤）、読売
（渡邉）医師 4 名、保健師 2 名（彦根･草津）、看護師 8 名、病院 3 名、遺族 4 名、家族等
16 名。3 月末で退職される種田医師、県下の病院から神経内科医が少なくなる状況でのパ
ネルディスカションだけに、医師問題が主要な課題として浮き彫りにされた。14 年間にわ
たり彦根地域の難病医療を担われた種田医師を始め、それをともに支えてきた橋本、辰巳
両医師からも話がされた。種田医師の医療に対する姿勢が伝わる内容であった。患者が気
管切開をするというのなら皆で支える医療を彦根で確立された。種田医師の話は引き続い
て患者の意思を尊重して欲しいとの思いの講演会であった。 
2010.5.16 日本 ALS 協会滋賀県支部総会が大津市民病院 9 階会議室で、14:00～16:30
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まで開かれる。来賓：駒阪滋賀難病連理事長、小代草津保健所保健師、参加者 21 名。患者
本人：4 名。家族：1 名。遺族：2 名。他。音楽療養師 3 名 40 分演奏。 
2010.5.16 NPO 法人 ALS しがネット結成総会。17:00～18:10。参加者―西田厚子、水
江、江畑明美、眞一、江畑敏之、葛城、福井。委任状：高木、井上、吉田。 
2010.5.22 中西正弘宅に電話。奥さんにインタビューを依頼する。ご主人から聞いてい
ないとのこと。再度お願いしておくので頼むと依頼。 
2010.5.22 しがなんれん作業所に電話をして中西さんに奥さんのインタビューをお願い
する。 
2010.5.24 特定非営利活動法人設立認証申請滋賀県知事受理。 
2010.6.2 スモン患者中西弘子さんのインタビューに中西宅訪問。 
2010.7.6 滋賀県主催介護サービス事業者等研修に筆者他 2 名受講。 
2010.8.20 滋賀県知事より滋賀県指令県活第 47 号で「特定非営利活動法人 ALS しがネ
ット」が認証される。 
2010.8.20 大津地方法務局へ法人登記申請（8 月 23 日法人設立）。 
2010.9.6 指定居宅サービス事業者・指定介護予防サービス事業者指定･許可申請書提出
に伴う事前協議。 
2010.9.13 滋賀県知事より滋賀県指令長寿第 1502 号で指定居宅サービス事業者として
の指定を受ける（サービスの種類――訪問介護）。 
2010.9.19 中西弘子宅へテープおこし原稿 FAX 送信。点検依頼。 
2010.9.20 特定非営利活動法人 ALS しがネット第 1 回理事会開く（事務所――吉田宅）。 
2010.9.26 中西宅へ点検原稿貰いに行く。4 時から 5 時の間に伺うといっていたのが 6
時になった。自宅に 4 時に見えると言っていたがまだ来ないと電話あり。 
2010.9.26  ALS 患者･家族交流会「深めよう交流･広めようみんなの輪」を開催。彦根
市訪問看護ステーションで、14:00～16:30 まで開く。患者･家族が多かった。この苦しみ、
立ち上がらないとなんともならない！！  
2010.10.1 特定非営利活動法人 ALS しがネット訪問介護事業所ももの事業開始。 
2010.11.15 滋賀県知事より滋賀県指令障第2570号で指定障害福祉サービス事業者とし
ての指定を受ける（サービスの種類――居宅介護、重度訪問介護）。 
2010.12.1 障害福祉サービス事業開始。 
2012.4.1 登録喀痰吸引等事業所の登録。 
2013.10.30 喀痰吸引等研修機関の登録。 
 
筆者が実姉の死を無駄にするまいと立命館大学先端究に入学したのが 2006 年 4 月 1 日、
今日までの 11 年間の歳月を大まかに振り返ると日本 ALS 協会滋賀県支部の結成、滋賀神
経難病研究会の発足、特定非営利活動法人 ALS しがネットの設立、訪問介護事業所の開設、
障害福祉サービスの開始、居宅介護支援事業所の開設などの節目を経て今日に至っている。
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介護事業所をはじめてみて意外と時間に追われ、滋賀神経難病研究会も休眠して 8 年が経
った。歳だと言っておれない介護現場の真っ只中に立たされている。 
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